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Abstract: Vor dem Hintergrund der steigenden Lebenserwartung und dem damit verbundenen Risiko, an
einer Demenz zu erkranken, hat die Diskussion um die Erhaltung von Lebensqualität im Alter in unserer
Gesellschaft und im klinischen Umfeld einen zentralen Stellenwert erhalten. In der klinischen Praxis ist
der Bedarf an praxistauglichen Modellen und Instrumenten, um Lebensqualität zu erklären, respektive
zu messen, hoch und daher besonders aktuell. Ein zentraler Faktor bei der Erhebung von Lebensqualität
kommt der subjektiven Bewertung Betroffener selbst zu und stellt bei der Messung den Goldstandard dar.
Traditionell verlässt sich der klinische Fachberater zur Bestimmung optimaler Behandlungsansätze auf
die mit reliablen Messinstrumenten erfassten Symptome und die daraus abgeleiteten Diagnosen. In den
letzten Jahren hat sich ein neuer Trend dahingehend entwickelt, dass komplementär zum objektiven As-
sessment von Krankheitssymptomen, ein standardisiertes Assessment subjektiver Bedürfnisse im Rahmen
der vorliegenden Erkrankung erhoben wird. Der Grund liegt darin, dass Patienten ihre Krankheit und
die damit einhergehenden Veränderungen nur beschränkt auf Symptomebene wahrnehmen. Stattdessen
sehen sie sich in ihrer Autonomie und Sicherheit bedroht und zunehmender Abhängigkeit ausgesetzt.
Um die subjektive Perspektive von Absichten darüber zu erfassen, wie Lebensqualität stabilisiert oder
verbessert werden kann, existieren bis heute nur wenige Instrumente. Bei der Erfassung solcher Absichten
wird dabei vermehrt von krankheitsbedingten Bedürfnissen gesprochen. Das Assessment krankheitsbed-
ingter Bedürfnisse findet insbesondere bei der Priorisierung individueller Interventionen Anwendung und
bietet eine hilfreiche Grundlage zur Diskussion zwischen Betroffenen und Fachberatern. Gegenwärtig ist
noch wenig über krankheitsbedingte Bedürfnisprofile bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen und De-
menz bekannt. Darüber hinaus fehlen Instrumente, die sich dazu eignen, krankheitsbedingte Bedürfnisse
valide und reliabel zu erfassen. Vor diesem Hintergrund wurde in einem ersten Projekt eine systematische
Literaturrecherche hinsichtlich bestehender Instrumente durchgeführt und anhand auf aktueller Liter-
atur erstellter Richtlinien evaluiert. Bedürfnisse wurden als individuelle Absichten zur Wiederherstellung
oder Stabilisierung subjektiv bedeutungsvoller Ziele und zum Erhalt von Lebensqualität definiert. Um
die Rolle der Bedürfniserfassung im Versorgungsprozess bei Demenzerkrankungen aufzuzeigen, wurde ein
theoretischer Bezugsrahmen erarbeitet. In diesem Versorgungsprozess dient die Selbst- und Fremdper-
spektive von Bedürfnissen und Bedarf als Grundlage für die Festlegung optimaler Behandlungsansätze
und berücksichtigt und vereint weitere Einflussfaktoren und Ressourcen. In die systematische Liter-
aturübersicht wurden 17 identifizierte Instrumente eingeschlossen, welche für die Messung krankheitsbe-
dingter Bedürfnisse bei Menschen mit psychischen und dementiellen Erkrankungen entwickelt wurden.
Die psychometrischen Eigenschaften, Validität und Reliabilität, sowie die Validierungsstichproben wur-
den ausführlich beschrieben. Zusammenfassend kann gesagt werden, dass wohl drei Instrumente für die
Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen und Demenz ex-
istieren, sich aber nur eines auch für die praktische Anwendung eignet. Keines der Instrumente basierte
auf einem fundierten theoretischen Rahmen. Die Instrumente weisen eine gute Reliabilität auf, besitzen
jedoch eine unzureichende Validität. Im zweiten Projekt wurde das ‘Bedürfnisinventar bei Gedächtnis-
störungen‘ (BIG-65) entwickelt, welches sich an den genannten Richtlinien orientierte. Als theoretischen
Rahmen wurde das biopsychosoziale Modell gewählt und durch den Einschluss von Umweltfaktoren er-
weitert. Der ‘BIG-65’ umfasst daher neben einer breiten Auswahl an biopsychosozialen und umweltbezo-
genen Bedürfnissen eine geeignete Struktur zur Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse bei Menschen
mit Hirnleistungsstörungen und Demenz. Im dritten Projekt wurde dann der ‘BIG-65’ an Menschen
mit präklinischen (SCI/MCI) und klinischen (Demenz) Hirnleistungssyndromen (n = 83) hinsichtlich
seiner Gütekriterien validiert. Die Ergebnisse zeigten, dass es sich beim ‘BIG-65’ um ein valides und
insbesondere hoch reliables Instrument zur Erfassung krankheitskorrelierter Bedürfnisse bei Menschen
mit Hirnleistungsstörungen und Demenz handelt. Im Mittel fanden sich 3.5 (SD = +/-3.7) unabgedeckte
Bedürfnisse. Die am häufigsten genannten waren ‘weniger vergessen‘ (50%), ‘bessere Konzentration‘
(23.2%), ‘Informationen zur Krankheit‘ (20.7%). Menschen mit einem präklinischen Hirnleistungssyn-
drom, die über ein noch besseres allgemeines Hirnleistungsniveau verfügten, gaben gegenüber jenen mit
einer Demenzerkrankung signifikant mehr Bedürfnisse an (p = 0.006). Desgleichen gaben Personen ohne
Anosognosie signifikant mehr Bedürfnisse an als jene mit Anosognosie (p = 0.000). Krankheitsbedingte
Bedürfnisse konnten bis zu einem mittleren Demenzschweregrad reliabel gemessen werden. Die Mes-
sung krankheitsbedingter Bedürfnisse korrelierte mit gesundheitsbezogener Lebensqualität (r = -.670**)
und einzelnen Dimensionen subjektiven Wohlbefindens negativ (Autonomie: r = -.320**, Umweltbewäl-
tigung: r = -.482**). Dies weist darauf hin, dass sich Lebensqualität und Wohlbefinden mit Zunahme
unabgedeckter Bedürfnisse verringern. Zukünftige Untersuchungen sollten den Fokus auf die Bestim-
mung der konvergenten Konstruktvalidität krankheitsbedingter Bedürfnisse richten, um die Hypothese
zu überprüfen, ob die direkte Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse sensitiver ist als eine Erfas-
sung via Problemebene. Über den Einfluss von Anosognosie als Moderatorvariable auf die Messung
krankheitsbedingter Bedürfnisse ist bislang noch wenig bekannt und erfordert daher systematische Un-
tersuchungen. Der Nachweis, ob Lebensqualität bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen und Demenz
auf der Basis individuell erfasster Bedürfnisse tatsächlich verbessert oder stabilisiert werden kann, sollte
mittels randomisiert kontrollierter Interventionsstudien untersucht werden. The question how quality
of life in people with dementia can be retained has socially and clinically become a key aspect in the
light of demographic changes. In this regard the need for applicable models and instruments for the
measurement of quality of life are therefore essential. The gold standard in the assessment of quality of
life comprises the assessment of the person’s view affected with the illness. Medical services traditionally
allocate interventions on the basis of symptoms, diagnosis and disability by using reliable instruments.
However, in recent years it has become more common to complement the objective assessment of illness
symptoms with a subjective assessment of illness-related needs within a given illness such as dementia
and its preclinical manifestations (e.g. MCI). This approach is based on the assumption that people with
dementia perceive illness symptoms differently. Most often they perceive their autonomy, security and
increasing dependency at stake. The assessment of illness-related needs in people with dementia focuses
on how they intend to stabilise or improve their quality of life by using different strategies. To date there
exist only few instruments to measure illness-related needs in this growing population. In the majority of
cases the assessment of illness-related needs is used to prioritise individual interventions. It also provides
a helpful basis for negotiation and discussion between affected individuals and professionals. However,
little is known on illness-related needs patterns in individuals with cognitive impairment and dementia
and how such needs can be measured. Therefore, the first project was a systematic review of the liter-
ature concerning needs assessment instruments. Elicited instruments were then evaluated according to
standardised procedural guidelines developed on the basis of the current literature. Illness-related needs
were defined as intentions to restore or stabilise cardinal goals that serve to finally preserve an individual
level of quality of life. Additionally, a theoretical framework was developed including the course of cog-
nitive decline from age associated memory functioning through SCI, MCI and dementia. Furthermore,
it includes the individual’s perception of symptoms and impaired capacity to achieve cardinal goals such
as autonomy, security, well-being, and resources for compensating strategies. Finally, it combines the
objective and subjective needs assessment into a consensus for optimal treatment selection between pro-
fessionals and affected individuals. Overall, seventeen needs assessment instruments for individuals with
mental disorders and cognitive impairment were identified. Psychometric properties such as validity and
reliability are presented in detail. Whereas instruments have good reliability, validity is still insufficient.
In sum only three instruments exist for the assessment of illness- related needs for individuals with cog-
nitive impairment and dementia, but in the end only one instrument appeared applicable for clinical
use. Not one of these three instruments was based on a theoretical framework. In the second project
the instrument ’Bedürfnisinventar bei Gedächtnisstörungen’ (BIG-65) was developed. The development
was based on procedural guidelines. The BIG-65 provides a comprehensive range of biopsychosocial and
environmental needs items and offers a dementia friendly structure for the assessment of illness-related
needs. The purpose of the third project was to validate the BIG-65 in an appropriate sample of people
with cognitive impairment and dementia (n = 83). The BIG-65 has high face validity and very high
test-retest reliability. On average 3.5 (sd = 3.7) unmet needs were assessed. Most frequently mentioned
needs were: ‘forget less’ (50%), ‘better concentration’ (23.2), ‘information on illness’ (20.7%). Needs pro-
files differentiated between patients with preclinical (SCI, MCI) and clinical (dementia) diagnosis (p =
0.006). People with anosognosia reported less unmet needs than those without (p = 0.000). The BIG-65
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assesses reliably illness-related needs in individuals with moderate dementia. Illness-related needs corre-
lated negatively with indicators of quality of life (r = -.670**) and single dimensions of well-being such as
autonomy (r = -.320**) and environmental mastery (r = -.482**). According to these results quality of
life and well-being decrease with increasing unmet needs. Further analysis needs to focus on convergent
constructive validity due to the low values attained in this investigation. This can possibly be attained
by comparing answers given on direct questioning on illness-related needs versus indirect questioning
across the level of symptoms or problems. Anosognosie plays a central role for the assessment of needs.
Therefore, further investigation is required to explore its function as a moderator variable. Whether the
decrease of illness-related unmet needs can stabilise or improve quality of life in individuals with cognitive
impairment and dementia still lacks evidence. Thus it remains unclear if this hypothesis proves itself
valuable.
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1.  Zusammenfassung  
 Vor dem Hintergrund der steigenden Lebenserwartung und dem damit verbundenen Risiko, 
an einer Demenz zu erkranken, hat die Diskussion um die Erhaltung von Lebensqualität im Alter in 
unserer Gesellschaft und im klinischen Umfeld einen zentralen Stellenwert erhalten. In der klini-
schen Praxis ist der Bedarf an praxistauglichen Modellen und Instrumenten, um Lebensqualität zu 
erklären, respektive zu messen, hoch und daher besonders aktuell. 
 Ein zentraler Faktor bei der Erhebung von Lebensqualität kommt der subjektiven Bewertung 
Betroffener selbst zu und stellt bei der Messung den Goldstandard dar. Traditionell verlässt sich der 
klinische Fachberater zur Bestimmung optimaler Behandlungsansätze auf die mit reliablen Messin-
strumenten erfassten Symptome und die daraus abgeleiteten Diagnosen. In den letzten Jahren hat 
sich ein neuer Trend dahingehend entwickelt, dass komplementär zum objektiven Assessment von 
Krankheitssymptomen, ein standardisiertes Assessment subjektiver Bedürfnisse im Rahmen der 
vorliegenden Erkrankung erhoben wird. Der Grund liegt darin, dass Patienten ihre Krankheit und 
die damit einhergehenden Veränderungen nur beschränkt auf Symptomebene wahrnehmen. Statt-
dessen sehen sie sich in ihrer Autonomie und Sicherheit bedroht und zunehmender Abhängigkeit 
ausgesetzt. Um die subjektive Perspektive von Absichten darüber zu erfassen, wie Lebensqualität 
stabilisiert oder verbessert werden kann, existieren bis heute nur wenige Instrumente. Bei der Erfas-
sung solcher Absichten wird dabei vermehrt von krankheitsbedingten Bedürfnissen gesprochen.  
 Das Assessment krankheitsbedingter Bedürfnisse findet insbesondere bei der Priorisierung 
individueller Interventionen Anwendung und bietet eine hilfreiche Grundlage zur Diskussion zwi-
schen Betroffenen und Fachberatern. Gegenwärtig ist noch wenig über krankheitsbedingte Bedürf-
nisprofile bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen und Demenz bekannt. Darüber hinaus fehlen 
Instrumente, die sich dazu eignen, krankheitsbedingte Bedürfnisse valide und reliabel zu erfassen. 
 Vor diesem Hintergrund wurde in einem ersten Projekt eine systematische Literaturrecher-
che hinsichtlich bestehender Instrumente durchgeführt und anhand auf aktueller Literatur erstellter 
Richtlinien evaluiert. Bedürfnisse wurden als individuelle Absichten zur Wiederherstellung oder 
Stabilisierung subjektiv bedeutungsvoller Ziele und zum Erhalt von Lebensqualität definiert. Um 
die Rolle der Bedürfniserfassung im Versorgungsprozess bei Demenzerkrankungen aufzuzeigen, 
wurde ein theoretischer Bezugsrahmen erarbeitet. In diesem Versorgungsprozess dient die Selbst- 
und Fremdperspektive von Bedürfnissen und Bedarf als Grundlage für die Festlegung optimaler 
Behandlungsansätze und berücksichtigt und vereint weitere Einflussfaktoren und Ressourcen. In die 
systematische Literaturübersicht wurden 17 identifizierte Instrumente eingeschlossen, welche für 
die Messung krankheitsbedingter Bedürfnisse bei Menschen mit psychischen und dementiellen Er-
krankungen entwickelt wurden. Die psychometrischen Eigenschaften, Validität und Reliabilität, 
sowie die Validierungsstichproben wurden ausführlich beschrieben. Zusammenfassend kann gesagt 
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werden, dass wohl drei Instrumente für die Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse bei Men-
schen mit Hirnleistungsstörungen und Demenz existieren, sich aber nur eines auch für die prakti-
sche Anwendung eignet. Keines der Instrumente basierte auf einem fundierten theoretischen Rah-
men. Die Instrumente weisen eine gute Reliabilität auf, besitzen jedoch eine unzureichende Validi-
tät.  
 Im zweiten Projekt wurde das ‘Bedürfnisinventar bei Gedächtnisstörungen‘ (BIG-65) entwi-
ckelt, welches sich an den genannten Richtlinien orientierte. Als theoretischen Rahmen wurde das 
biopsychosoziale Modell gewählt und durch den Einschluss von Umweltfaktoren erweitert. Der 
‘BIG-65’ umfasst daher neben einer breiten Auswahl an biopsychosozialen und umweltbezogenen 
Bedürfnissen eine geeignete Struktur zur Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse bei Menschen 
mit Hirnleistungsstörungen und Demenz. 
 Im dritten Projekt wurde dann der ‘BIG-65’ an Menschen mit präklinischen (SCI/MCI) und 
klinischen (Demenz) Hirnleistungssyndromen (n = 83) hinsichtlich seiner Gütekriterien validiert. 
Die Ergebnisse zeigten, dass es sich beim ‘BIG-65’ um ein valides und insbesondere hoch reliables 
Instrument zur Erfassung krankheitskorrelierter Bedürfnisse bei Menschen mit Hirnleistungsstörun-
gen und Demenz handelt. Im Mittel fanden sich 3.5 (SD = +/-3.7) unabgedeckte Bedürfnisse. Die  
am häufigsten genannten waren ‘weniger vergessen‘ (50%), ‘bessere Konzentration‘ (23.2%), ‘In-
formationen zur Krankheit‘ (20.7%). Menschen mit einem präklinischen Hirnleistungssyndrom, die 
über ein noch besseres allgemeines Hirnleistungsniveau verfügten, gaben gegenüber jenen mit einer 
Demenzerkrankung signifikant mehr Bedürfnisse an (p = 0.006). Desgleichen gaben Personen ohne 
Anosognosie signifikant mehr Bedürfnisse an als jene mit Anosognosie (p = 0.000). Krankheitsbe-
dingte Bedürfnisse konnten bis zu einem mittleren Demenzschweregrad reliabel gemessen werden. 
Die Messung krankheitsbedingter Bedürfnisse korrelierte mit gesundheitsbezogener Lebensqualität 
(r = -.670**) und einzelnen Dimensionen subjektiven Wohlbefindens negativ (Autonomie: r =        
-.320**, Umweltbewältigung: r = -.482**). Dies weist darauf hin, dass sich Lebensqualität und 
Wohlbefinden mit Zunahme unabgedeckter Bedürfnisse verringern. 
 Zukünftige Untersuchungen sollten den Fokus auf die Bestimmung der konvergenten Kon-
struktvalidität krankheitsbedingter Bedürfnisse richten, um die Hypothese zu überprüfen, ob die 
direkte Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse sensitiver ist als eine Erfassung via Problemebe-
ne. Über den Einfluss von Anosognosie als Moderatorvariable auf die Messung krankheitsbedingter 
Bedürfnisse ist bislang noch wenig bekannt und erfordert daher systematische Untersuchungen. Der 
Nachweis, ob Lebensqualität bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen und Demenz auf der Basis 
individuell erfasster Bedürfnisse tatsächlich verbessert oder stabilisiert werden kann, sollte mittels 
randomisiert kontrollierter Interventionsstudien untersucht werden. 
 
6 | S e i t e  
 
 Abstract 
 The question how quality of  life  in people with dementia can be retained has socially and clinically 
become a key aspect in the light of demographic changes. In this regard the need for applicable models and 
instruments for the measurement of quality of life are therefore essential. 
 The gold standard in the assessment of quality of life comprises the assessment of the person's view 
affected with the illness. Medical services traditionally allocate interventions on the basis of symptoms, di-
agnosis and disability by using reliable instruments. However, in recent years it has become more common 
to complement the objective assessment of illness symptoms with a subjective assessment of illness-related 
needs within a given illness such as dementia and its preclinical manifestations (e.g. MCI). This approach is 
based on the assumption that people with dementia perceive illness symptoms differently. Most often they 
perceive their autonomy, security and increasing dependency at stake. The assessment of illness-related 
needs in people with dementia focuses on how they intend to stabilise or improve their quality of  life by 
using different strategies. To date there exist only few instruments to measure illness-related needs in this 
growing population. 
 In the majority of cases the assessment of illness-related needs is used to prioritise individual  inter-
ventions. It also provides a helpful basis for negotiation and discussion between affected individuals and 
professionals. However, little is known on illness-related needs patterns in individuals with cognitive im-
pairment and dementia and how such needs can be measured.  
 Therefore, the first project was a systematic review of the literature concerning needs assessment 
instruments. Elicited instruments were then evaluated according to standardised procedural guidelines devel-
oped on the basis of the current literature. Illness-related needs were defined as intentions to restore or stabi-
lise cardinal goals that serve to finally preserve an individual level of quality of life. Additionally, a theoreti-
cal framework was developed including the course of cognitive decline from age associated memory func-
tioning through SCI, MCI and dementia. Furthermore, it includes the individual’s perception of symptoms 
and impaired capacity to achieve cardinal goals such as autonomy, security, well-being, and resources for 
compensating strategies. Finally, it combines the objective and subjective needs assessment into a consensus 
for optimal treatment selection between professionals and affected individuals.  Overall, seventeen needs 
assessment instruments for individuals with mental disorders and cognitive impairment were identified. Psy-
chometric properties such as validity and reliability are presented in detail. Whereas instruments have good 
reliability, validity is still insufficient.  In sum only three instruments exist for the assessment of illness-
related needs for individuals with cognitive impairment and dementia, but in the end only one instrument 
appeared applicable for clinical use.  Not one of these three instruments was based on a theoretical frame-
work. 
 In the second project the instrument 'Bedürfnisinventar bei Gedächtnisstörungen' (BIG-65) was de-
veloped. The development was based on procedural guidelines. The BIG-65 provides a comprehensive range 
of biopsychosocial and environmental needs items and offers a dementia friendly structure for the assess-
ment of illness-related needs. 
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 The purpose of the third project was to validate the BIG-65 in an appropriate sample of people with 
cognitive impairment and dementia (n = 83). The BIG-65 has high face validity and very high test-retest 
reliability. On average 3.5 (sd = 3.7) unmet needs were assessed. Most frequently mentioned needs were: 
‘forget less’ (50%), ‘better concentration’ (23.2), ‘information on illness’ (20.7%). Needs profiles differenti-
ated between patients with preclinical (SCI, MCI) and clinical (dementia) diagnosis (p = 0.006). People with 
anosognosia reported less unmet needs than those without (p = 0.000). The BIG-65 assesses reliably illness-
related needs in individuals with moderate dementia. Illness-related needs correlated negatively with indica-
tors of quality of life (r = -.670**) and single dimensions of well-being such as autonomy (r = -.320**) and 
environmental mastery (r = -.482**). According to these results quality of life and well-being decrease with 
increasing unmet needs. 
 Further analysis needs to focus on convergent constructive validity due to the low values attained in 
this investigation. This can possibly be attained by comparing answers given on direct questioning on illness-
related needs versus indirect questioning across the level of symptoms or problems. Anosognosie plays a 
central role for the assessment of needs. Therefore, further investigation is required to explore its function as 
a moderator variable.  Whether the decrease of illness-related unmet needs can stabilise or improve quality of  
life in individuals with cognitive impairment and dementia still lacks evidence. Thus it remains unclear if  
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2.  Einleitung 
 Die vorliegende Arbeit befasst sich mit individuellen Bedürfnissen, welche bei Menschen 
mit Hirnleistungsstörungen und Demenzerkrankungen hervorgerufen werden, in Bezug auf die Auf-
rechterhaltung der eigenen Lebensqualität. Die Suche nach Merkmalen eines ‘guten Lebens‘ im 
Alter generell, aber auch unter Einwirkung zunehmender (Alters-)Krankheiten, wie bspw. Demenz, 
nimmt einen breiten Raum ein in der gerontologischen Forschung (z.B. Poon, Gueldner, & Sprouse, 
2003; Pulkkinen & Caspi, 2002). Es herrscht weitgehend Einigkeit darüber, dass Lebensqualität ein 
multidimensionales Konstrukt darstellt (z.B. Kaplan, 2003), hingegen existieren auf Fachebene 
zahlreiche Auffassungen darüber, wie Lebensqualität definiert, bzw. operationalisiert werden kann. 
 Desgleichen kann auch auf Ebene des Individuums davon ausgegangen werden, dass Perso-
nen unterschiedliche Anschauungen darüber haben, was Lebensqualität für sie beinhaltet. Auf die-
sem Hintergrund unterschiedlicher Lebensqualitäts-Anschauungen kommt das Konzept individuel-
ler Bedürfnisse zum Tragen. Im Allgemeinen scheint es einleuchtend, dass, wenn Personen sich in 
der Anschauung darüber, was Lebensqualität ist, unterscheiden, sie auch unterschiedliche Wege und 
Strategien zur Realisierung ihrer Vorstellungen wählen. Anders verhält es sich bei Menschen mit 
einer Demenzerkrankung, da notwenige Funktionen zur Stabilisierung von Lebensqualität schlei-
chend verloren gehen und kurative Behandlungen zur Wiederherstellung des ursprünglichen Ge-
sundheitszustandes aktuell nicht bestehen. Behandlungsziele liegen daher vielmehr darin, einen 
individuellen Umgang mit Krankheitssymptomen zu finden, und die Funktionsfähigkeit von Betrof-
fenen im Rahmen ihrer Möglichkeiten zu verbessern und zu optimieren (Melzack & Katz, 2006). 
 
2.1.  Theoretischer Hintergrund 
 Die Frage nach dem ‘Guten Leben‘, hat Philosophen schon seit jeher beschäftigt. Es existiert 
eine Fülle von Philosophien, ethischen Theorien oder religiösen Weltanschauungen, welche mehr 
oder minder durchdacht und umfassend darüber berichten, was zu einem ‘Guten Leben‘ gehört. 
Meist sind solche Theorien eine Mischung aus Vernunft, Moral, Ästhetik und Perfektionismus. In 
der aristotelischen Konzeption waren Tugend und Perfektionismus wichtige Bestandteile des ‘Gu-
ten Lebens‘. Für die alten Griechen waren ästhetische Werte ein zentraler Bestandteil des ‘Guten 
Lebens‘. In religiösen Anschauungen vereinen sich schliesslich Werte wie Vernunft und Moral, die 
zu einem ‘Guten Leben‘ beitragen. In gegenwärtigen Theorien jedoch wird das ‘Gute Leben‘ auf 
die allgemeine Formel des persönlichen Wohlbefindens herunter gebrochen und lässt sich am bes-
ten unter der Dimension der Vernunft einordnen und weniger unter Aspekten von Moral, Ästhetik 
oder Perfektionismus (Sumner, 1996). Wohlbefinden im Sinne der Vernunftvorstellung beinhaltet, 
was das Leben eines Individuums besser macht, bzw. seine Lebensqualität verbessert (Schermer, 
2003). 
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 Aktuell gibt es drei verschiedene Ansätze: Die objektiven Theorien, Theorien der Befind-
lichkeit mit dem Kernkonzept des Hedonismus und eine dritte Gruppe mit den sogenannten Präfe-
renz- oder Wunsch-Theorien. 
 Die Hauptannahme bei den objektiven Theorien besteht darin, dass gewisse Dinge ‘gut‘ sind 
für Menschen. Ob diese ‘guten Dinge‘ im objektiven Sinne gewollt oder gewünscht sind, ist unwe-
sentlich. In anderen Worten heisst das, was intrinsisch gut ist für eine Person, ist unabhängig von 
ihrer Meinung oder Einstellung. Objektive Theorien verwenden oft Listen, von denen angenommen 
wird, dass sie das Wohlbefinden von Personen steigern. Manchmal wird auch die Bezeichnung Ob-
jektive Listen-Theorien verwendet (Parfit, 1984). Die Theorie des Hedonismus postuliert, dass Ver-
gnügen das Einzige ist, was gut ist, weil es intrinsisch motiviert ist, und dass Vergnügen per se 
Vernunftswert besitzt und daher schon um seiner selbst willen gerechtfertigt ist (Silverstein, 2000). 
Gegenwärtige Vorschläge haben Vergnügen durch Genuss, Glück, Zufriedenheit oder die Absenz 
von Leiden ersetzt (Schermer, 2003). Die sogenannten Präferenz- oder Wunsch-Theorien gehen von 
der grundlegenden Annahme aus, dass Wohlbefinden durch die Erfüllung von Wünschen und Präfe-
renzen entsteht. Da Personen aber mit ihrer Einschätzung darüber, was gut ist für ihr Leben, falsch 
liegen können, wurden bestimmte Korrekturfaktoren eingeführt. So wurde gefordert, dass Präferen-
zen nur dann als solche anerkannt werden sollten, wenn die betreffenden Personen auch vollständig 
informiert sind über eine Sache. Darüber hinaus werden Präferenzen im hierarchischen Sinne ver-
standen und können daher unwesentlich, wesentlich oder von grosser Bedeutung für das Leben ei-
ner Person sein. Die korrigierte Präferenztheorie scheint aktuell die am weitesten akzeptierte zu sein 
(Schermer, 2003). 
 Es stellt sich indessen aber die Frage, was zu einem ‘Guten Leben‘ beitragen kann, wenn 
jemand an einer Demenzerkrankung leidet, bei der wichtige Fähigkeiten und Ressourcen zur Ver-
besserung oder zum Erhalt von Wohlbefinden und Lebensqualität langsam verloren gehen. Alle drei 
Ansätze liefern hierzu Antworten und Möglichkeiten, wie Wohlbefinden und Lebensqualität auch 
bei einer Demenzerkrankung verbessert oder mindestens erhalten werden können. Gleichzeitig lau-
fen aber alle drei Ansätze in verschiedene Probleme und Dilemmata hinein, die hier nicht vertieft 
diskutiert werden sollen. Die Hauptschwierigkeit soll an dieser Stelle aber dennoch kurz skizziert 
werden, allerdings nur in Bezug auf die Präferenztheorie, da sich die vorliegende Arbeit weitgehend 
auf die korrigierte Fassung der Präferenztheorie stützt. Sie hat gegenüber den Objektiv-Theorien 
den Vorteil, dass sie Personen mehr Freiraum einräumt in Bezug auf eigene Konzeptionen des ‘Gu-
ten Lebens‘. Gegenüber den  Hedonismus-Theorien hat sie den Vorzug, dass sie in Zusammenhang 
mit Wohlbefinden die Möglichkeit einschliesst, über die alleinige subjektive Erfahrung hinauszuge-
hen. Eine vertiefte Diskussion über die Vorzüge der korrigierten Präferenztheorie findet sich bei 
Schermer (2002). Die grösste Schwierigkeit, mit der sich die korrigierte Präferenztheorie konfron-
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tiert sieht, ist die Tatsache, dass Fähigkeiten zur Äusserung und Evaluation persönlicher Präferen-
zen durch eine Demenzerkrankung betroffen sein können. Aber gerade jene für das Verständnis sich 
verringernder Fähigkeiten sind Voraussetzung, um sich in verschiedenen Angelegenheiten sachver-
ständig über persönliche Präferenzen mitzuteilen, bzw. sich für oder gegen etwas zu entscheiden. 
Daher stellt sich die Frage, wann davon ausgegangen werden kann, dass eine betroffene Person alle 
relevanten Informationen verstanden hat. Im Weiteren stellt sich die Frage, was Wohlbefinden be-
inhaltet für eine Person, die ihre persönlichen Präferenzen nicht mehr äussern kann. In diesem Fall 
sollte auf Präferenzen zurückgegriffen werden, welche die Person zu einem früheren Zeitpunkt ver-
treten oder geäussert hat (Schermer, 2003). Dies scheint als logische Folge am plausibelsten. Aller-
dings lässt sich das Problem nicht umgehen, solange die betroffene Person an einer leichten bis mit-
telschweren Demenz leidet. Letztlich ist es daher bezüglich die für die Qualität zu erfassenden Prä-
ferenzen von entscheidender Bedeutung festzustellen, über welche kognitiven Ressourcen die Per-
son noch verfügt. Fähigkeiten wie Informationsverständnis, Bewertung und Entscheidungsfindung 
sind dabei von zentraler Bedeutung. Die Qualitätsprüfung persönlicher Präferenzen ist insofern das 
entscheidende Kriterium, als es um die Entscheidung geht, ob aktuell geäusserte Präferenzen für 
gültig erklärt werden können oder ob auf frühere, von der Biografie her bekannte, Präferenzen zu-
rückgegriffen werden muss. 
 
2.2.  Lebensqualität im Alter 
 Lebensqualität ist eines der am häufigsten verwendeten Konstrukte im Kontext der geriatri-
schen Versorgung und dient oft der Kontrolle und Evaluation therapeutischer Interventionen (Filipp 
& Mayer, 2002). Häufig sehen sich Menschen des höheren Lebensalters mit chronischen und pro-
gredient verlaufenden Erkrankungen konfrontiert, wobei gerade bei Demenzerkrankungen therapeu-
tische Interventionen im Sinne einer kurativen Wiederherstellung, aufgrund noch fehlender Behand-
lungen, noch ausstehen. Zur Förderung des allgemeinen Wohlbefindens wird als Behandlungsziel 
häufig ein adäquater Umgang mittels selektiver Optimierung und Kompensation (SOK-Modell nach 
Baltes & Baltes, 1989) von Symptomen und Funktionseinschränkungen angestrebt. Wohlbefinden 
im Allgemeinen und dessen Erleben wiederum werden häufig als Schlüsselindikatoren für eine ho-
he Lebensqualität angesehen. 
 Vorstellungen hinsichtlich dessen, was mit guter Lebensqualität in Zusammenhang steht 
oder eine gute Lebensqualität ausmacht, sind sehr heterogen. So können situativ ähnliche Bedin-
gungen individuell sehr unterschiedlich eingeschätzt werden (Holzhausen, Bornschlegel, & Fischer, 
2009). Darüber hinaus sind solche Vorstellungen geprägt von einerseits sozial-kulturellen Traditio-
nen und Wertvorstellungen, andererseits von Erkenntnissen zum biologisch-physiologischen Ent-
wicklungsverlauf angesichts möglicher Grenzen und Potentiale (Baltes, 1997). 
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2.3.  Konzepte und Modelle verschiedener Hirnleistungsstörungen und Demenz 
In den folgenden Abschnitten sollen nun verschiedene Hirnleistungsstörungen und Demenzen mit 
ihren Ausprägungsformen beschrieben werden.  
 
2.3.1.  Subjektive kognitive Beschwerden 
 Ein relativ neues Diagnosekonzept beschreibt das Subjective Cognitive Impairment (SCI; 
Subjektive kognitive Beeinträchtigung). Bei SCI klagen Betroffene über kognitive Einbussen ohne 
objektivierbare Befunde (Gallassi, Bisulli, Oppi, Poda, & Di Felice, 2008). Die prädiktive Bedeu-
tung des SCI für Demenz muss noch abgeklärt werden, verlangt aber wegen seiner hohen Präva-
lenzraten (Angaben von 30–80%) (Bolla, Lindgren, Bonaccorsy, & Bleecker, 1991; Commissaris, 
Ponds, & Jolles, 1998; Jonker, Launer, Hooijer, & Lindeboom, 1996), mit Zunahme im höheren 
Alter, weitere Vertiefung. Neuere Studien weisen auf Zusammenhänge mit neuropathologischen 
und anatomischen Veränderungen (Archer, McFarlane, Frost, Cutler, Fox, & Rossor, 2007), aber 
auch Depressivität (Hohman, Beason-Held, & Resnick, 2011), Ängstlichkeit (Gualtieri & Morgan, 
2008) und Persönlichkeitsvariablen (Crowe, Andel, Pedersen, Fratiglioni, & Gatz, 2006) hin. Aktu-
ell liegt kein Konsens über eine standardisierte Erfassung vor. 
 
2.3.2.  Leichte kognitive Beeinträchtigung (MCI) 
 Die Erfassung von Demenzen in der frühen oder präklinischen Phase ist hochaktuell. Dabei 
sind verschiedenste Bezeichnungen und Konzepte anzutreffen, welche Beeinträchtigungen be-
schrieben, die als Alters entsprechend oder normal gelten und solchen, die an die Schwelle zu einer 
Demenz fallen. Bereits über 20 Bezeichnungen wurden für diese Zwischenstufe formuliert (Collie 
& Maruff, 2000; Zaudig, 2001), auf die an dieser Stelle aber nicht weiter eingegangen werden soll. 
Das etablierteste Konzept ist vermutlich das Mild Cognitive Impairment (MCI, leichte kognitive 
Beeinträchtigung) nach Petersen et al. (1999). Das Konzept des MCI charakterisiert eine Hochrisi-
kogruppe für die Entwicklung einer Demenz (Artero, Petersen, Touchon, & Ritchie, 2006). Zu den 
Hauptkriterien zählen objektivierbare kognitive Defizite, subjektive Beschwerden (von Betroffenen 
oder Bezugspersonen), intakte Alltagsfunktionen und die Kriterien einer Demenzerkrankung nach 
DSM IV oder ICD 10 dürfen nicht erfüllt sein (Winblad, et al. 2004). Defizitäre Testleistungen 
werden in der Praxis oft unter eineinhalb  Standardabweichungen von der Altersnorm definiert 
(Loewenstein, et al., 2006). Es werden insgesamt vier Subtypen unterschieden (Winblad et al., 
2004). Abbildung 1 veranschaulicht das stufenweise Vorgehen bei der Klassifikation in die unter-
schiedlichen MCI-Subtypen. 
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Abbildung 1: Schrittweises Vorgehen bei der Klassifikation in MCI-Subtypen (Winblad et al., 2004) 
 
 
 Das “Amnestic-MCI“ zeichnet sich ausschließlich durch Gedächtnisprobleme aus (Petersen, 
2004) und entspricht somit der ursprünglichen Definition eines MCI nach Petersen et al. (1999). 
Beim “Multidomain-MCI-Amnestic“ treten Beeinträchtigungen der Gedächtnisleistungen, zusam-
men mit Defiziten in einem oder mehreren anderen kognitiven Bereichen, auf, wie beispielsweise 
Sprache oder exekutive Funktionen (Petersen, 2004). Beim “Single-nonmemory-MCI“ liegt in nur 
einem kognitiven Bereich ein Defizit vor, dabei sind, wie der Name es sagt, die mnestischen Leis-
tungen unbeeinträchtigt. Bei Minderleistungen in mehreren kognitiven Bereichen, ohne Beeinträch-
tigung des Gedächtnisses, spricht man vom “Multidomain-MCI-Non-amnestic“ (Petersen, 2004). 
 Prävalenzraten für MCI und jährliche Konversionsraten zur Demenz variieren stark nach Art 
der Stichprobe (klinische oder Bevölkerungsstichprobe), des Subtyps und der Operationalisierung 
der Diagnosekriterien (Tests, Cut-Offs). Prävalenzraten liegen bei den über 65-Jährigen zwischen  
3% und 19% (Ritchie, 2004). Allerdings variieren die Prävalenzraten in Abhängigkeit der gewähl-
ten Kriterien Artero et al. (2006). Im Allgemeinen liegen die Raten in Gedächtniskliniken oder ähn-
lichen Einrichtungen mit bis zu 44% deutlich höher. Die Inzidenzraten von MCI variieren zwischen 
8 und 58 von 1000 pro Jahr (Ritchie, 2004). Neuere Daten weisen auf unterschiedliche Demenz-
entwicklungen bei Vorliegen der vier MCI-Subtypen hin (vgl. Petersen, 2009). 
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Die prädiktive Validität einer MCI-Diagnose ist noch fraglich, und daher nicht mit einer zuverlässi-
gen Demenzdiagnose zu verwechseln. Differenzialdiagnostisch kommen vor allem Depressionen 
infrage. Die Prävalenz von Depression bei den über 65-Jährigen, die in einer Einrichtung leben, 
liegt bei über 25% (McDougall, Matthews, Kvaal, Dewey, & Brayne, 2007). Ungefähr 13.5% der 
älteren Menschen sind von einer depressiven Erkrankung betroffen (Beekman, Copeland, & Prince, 
1999). Die Symptome einer Depression sind mit denen eines MCIs oder einer Demenz vergleichbar 
und beinhalten Defizite in den Gedächtnis-, Aufmerksamkeits- und Exekutivfunktionen (Walesch & 
Förstl, 2005. S. 268). Diese sind nach Abklingen der Depression meist regredient, bzw. reversibel. 
 
2.3.3.  Demenz und ihre Ausprägungsformen 
 Die Neuropathologie der Alzheimer-Demenz beginnt im medialen Temporallappen, später 
sind dann auch der laterale Temporallappen, der Parietallappen und der Frontallappen betroffen. Als 
Leitsymptom stehen Gedächtnisdefizite im Vordergrund. Prävalenzraten steigen zwischen dem 40. 
und dem 95. Lebensjahr steil an und liegen für 60-64-Jährige zwischen 0.3-1.0%, für über 95-
Jährige aber zwischen 42.0-68.0% (Gutzmann & Zank, 2005).  
 Bei der Demenz mit Lewy-Körperchen sind vor allem subkortikale Gebiete (u.a. Basal-
ganglien) der Frontal-, der Okzipital- und Parietallappen betroffen. Dies führt zu den Leitsympto-
men Parkinsonismus, Aufmerksamkeitsfluktuationen und visuelle Halluzinationen sowie Exekutiv-
funktions-, visuokonstruktive und perzeptuelle Defizite. Bei ungefähr 10-25% an Demenz erkrank-
ten Menschen finden sich die sog. kortikalen Lewy-Körperchen (Luis, Mittenberg, Gass, & Duara, 
1999). 
 Bei der frontalen Variante der frontotemporalen Lobärdegeneration (FTLD) ist zunächst der 
ventromediale Frontallappen betroffen, mit Ausweitung bis hin auf den anterioren Temporallappen. 
Leitsymptome sind Veränderungen in Persönlichkeit und Sozialverhalten (Enthemmung, Apathie 
oder Ruhelosigkeit, emotionale Verflachung, Hyperoralität). Neuropsychologische Frühzeichen 
sind Exekutivfunktionsdefizite mit Perseverationen, Regelverstössen, Konfabulationen sowie man-
gelndes Verständnis für abstrakte Inhalte (z.B. Sprichwörter). Prävalenzraten werden bei Demenz-
patienten in einer Memory-Klinik auf 2-5% geschätzt (Binetti, Locascio, Corkin, Vonsattel, & 
Growdon, 2000). Die Primär Progressive Aphasie (PPA), resp. die Semantische Demenz (SD), sind 
Subtypen der frontotemporalen Lobärdegeneration mit Sprachstörungen als Leitsymptom, wobei 
diese bei der SD vorwiegend das Sprachverständnis und bei der PPA die Sprachproduktion betref-
fen. Bei der PPA ist vor allem der linke inferiore Frontallappen betroffen, bei der SD der linksseiti-
ge laterale Temporallappen. Die häufigste Variante der frontotemporalen Lobärdegeneration ist die 
frontotemporale Demenz (FTLD) mit 70-80%, gefolgt von der semantischen Demenz (SD) mit 10-
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20% und der Primär Progressiven Aphasie (PPA) mit 5-10% aller Krankheitsfälle (Walesch & 
Förstl, 2005. S. 181). 
 Bei der subkortikalen vaskulären Demenz treten Gefässveränderungen vor allem in den Ba-
salganglien und im periventrikulären Marklager auf. Diese Veränderungen stören die Verbindungen 
zum Frontallappen. Dies führt zu den Leitsymptomen fokalneurologische Zeichen, Gang- und Mik-
tionsstörungen sowie zu Exekutivfunktions- und Aufmerksamkeitsstörungen. Prävalenzraten liegen 
hier um 10-30%, dabei zählen cerebrale Durchblutungsstörungen zu den zweithäufigsten Ursachen 
aller demenziellen Syndrome (Walesch & Förstl, 2005. S. 222). In Tabelle 1 sind die neuropsycho-
logischen Symptommuster im Frühstadium der häufigsten Demenzen aufgeführt. Die Angaben 
wurden aus Eschen, Schmid und Martin (2010) entnommen. 
 

























































































Aufmerksamkeit 0 ↓↓ ↓ 0 0 ↓ 
Visuelle Wahrnehmung 0 ↓↓ 0 (↓) 0 0 
Visuokonstruktion ↓ ↓↓ 0-↓ 0 0 ↓ 
Exekutivfunktionen ↓ ↓↓ ↓↓ (↓) (↓) ↓↓ 
0 = keine Beeinträchtigung; ↓ = leichte Beeinträchtigung; ↓↓ = schwere Beeinträchtigung; 
(↓) = leichte Beeinträchtigung aufgrund von sprachlichen Defiziten 
 
 
2.4.  Objektives Assessment von Krankheitssymptomen 
 Psychometrische Testverfahren, wie auch andere standardisierte Erhebungsverfahren (z.B. 
Fragebogen), sind ein integraler Bestandteil einer ausführlichen Demenzdiagnostik. Sie dienen ei-
nerseits dazu, subjektive Gedächtnisbeeinträchtigungen zu erfassen, andererseits, diese zu objekti-
vieren um festzustellen, ob es sich tatsächlich um eine krankheitsbedingte Störung handelt. Von 
grosser Bedeutung ist dies insbesondere bei der Früherkennung einer dementiellen Entwicklung 
oder ihren möglichen Vorboten, wie bspw. das MCI. Die Mehrzahl von Hirnleistungsstörungen in 
Form einer Demenzerkrankung lassen sich durch ein charakteristisch neuropsychologisches Stö-
rungsmuster in der präklinischen und frühen klinischen Phase erkennen (siehe oben). Eine mit sorg-
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fältig normierten Tests prüfende neuropsychologische Untersuchung ist bei der Identifikation von 
Hirnleistungsstörungen und betreffend Differenzialdiagnose unerlässlich. Darüber hinaus erlauben 
neuropsychologische Profile Aussagen über individuelle Stärken und Schwächen betroffener Perso-
nen als Grundlage für spätere therapeutische Massnahmen, sei es im Sinne von leistungsspezifi-
schen Trainings (z.B. Clare, 2008; Sitzer, Twamley, & Jeste, 2006) oder psychotherapeutischen 
Interventionen (z.B. Moniz-Cook & Manthorpe, 2010). Gleichzeitig dienen solche Profile dazu, 
Angehörige über die aktuellen Hirnleistungen zu informieren und Anregungen über allfällige Über-
forderungssituationen sowie Ressourcen für den Umgang im Alltag weiterzugeben (z.B. Wilz, Ad-
ler, & Gunzelmann, 2001). Nicht zuletzt bieten gerade objektive Verfahren die Möglichkeit einer 
Verlaufsbeobachtung, die vielfach auch zur Evaluation von Behandlungsmassnahmen herangezo-
gen werden (Ivemeyer & Zerfass, 2006). Kurzum, Ziel der neuropsychologischen Demenz-
Diagnostik ist die Früherkennung einer dementiellen Entwicklung, Erfassung der Ausprägung der 
Hirnleistungsstörung, die Differentialdiagnostik verschiedener Demenzformen und Ursachen, das 
Sammeln von Daten zwecks Aussagen über den Krankheitsverlauf, die Überprüfung pharmakologi-
scher und nicht-pharmakologischer Massnahmen sowie die Adaption von Behandlungsplänen 
(Walesch & Först, 2005, S. 92). 
 In der Folge soll eine kurze Übersicht darüber gegeben werden, welche Instrumente  bei 
einem umfassenden neuropsychologischen Assessment zur Erfassung kognitiver Leistungen bei 
Verdacht auf eine mögliche Hirnleistungsstörung oder Demenzerkrankung zum Einsatz kommen. 
 Als Screening-Instrumente bezeichnet man jene Verfahren, welche als einfache Methode zur 
raschen Einschätzung des Schweregrades kognitiver Leistungseinbussen entwickelt wurden. Das in 
Klinik und Forschung wohl etablierteste Screening-Instrument wurde von Folstein, Folstein und 
McHugh (1975) entwickelt und ist bekannt unter dem Kürzel: MMSE (Mini-Mental State Examina-
tion). Die Vorzüge dieses Screening-Verfahrens, aber auch anderer Instrumente (z.B. Demtec, Uh-
rentest, u.a.), sind zweifelsohne die zeitökonomische und einfache Durchführbarkeit. Sie besitzen 
zudem den Vorteil, dass sie auch von weniger geschultem Personal durchgeführt werden können. 
Die Nachteile solcher Instrumente sind die meist limitierte Sensitivität und Spezifität, insbesondere 
in frühen Stadien einer dementiellen Entwicklung, und die Tatsache, dass sie, aufgrund der geringen 
Itemanzahl, keine differenzierte Beurteilung kognitiver Leistungen bei betroffenen Personen ermög-
lichen. 
 Insofern kommen neben den Screening-Instrumenten für eine ausführliche neuropsychologi-
sche Untersuchung überwiegend standardisierte Testbatterien zur Anwendung, welche an grösseren 
Stichproben validiert wurden und dezidierte Aussagen über einzelne Hirnleistungsfunktionen erlau-
ben. Eine sehr ausführliche Übersicht zu Screening-Tests bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen 
findet sich bei Cullen, O'Neill, Evans, Coen und Lawlor (2007). Das in der neuropsychologischen 
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Demenzdiagnostik wohl meist verbreitete und international meist akzeptierte Testinstrument ist 
dasjenige des Consortium for the Establishment of a Registry for Alzheimer’s Disease (CERAD, 
Memory Clinic Basel, 2005). Die CERAD ist insbesondere deshalb speziell hervorzuheben, weil sie 
es ermöglicht, methodische Mängel von Screening-Instrumenten zu vermeiden und dennoch hinrei-
chend einfach und wirtschaftlich ist, um in der klinischen Praxis angewendet zu werden. Die CE-
RAD-Testbatterie erfasst relevante Hirnleistungsfunktionen, die bei der Alzheimererkrankung we-
sentlich sind. Dies sind Beeinträchtigungen des Gedächtnisses, der Sprache, der Visuokonstruktion 
und der Orientierung. Eine ausführliche Übersicht und ein Wegweiser neuropsychologischer Test-
verfahren in der klinischen Demenzdiagnostik haben Ivemeyer und Zerfass (2006) zusammenge-
stellt. 
 
2.5.  Subjektive Wahrnehmung von Krankheitssymptomen 
 Die subjektive Wahrnehmung von Krankheitssymptomen bei Hirnleistungsstörungen und 
Demenz stellt für Betroffene hinsichtlich der Autonomie und des Sicherheitsgefühls oft eine Bedro-
hung dar (Steeman, de Casterle, Godderis, & Grypdonck, 2006). Ausschlaggebend für das daraus 
resultierende Belastungserleben ist die subjektive Bewertung der objektiven Situation. Denn eine 
objektiv gleiche Belastung kann sich von der subjektiven, interindividuellen Belastung unterschei-
den. Für das subjektive Belastungserleben kommt dem emotionalen Erleben und dem Verhalten in 
Form von Ängsten, Stimmungsschwankungen, Unruhe und aggressiven Durchbrüchen eine beson-
dere Bedeutung zu (Gaugler, Davey, Pearlin, & Zarit., 2000). Fehlleistungen im Alltag, wie bspw. 
das ständige Verlegen und Suchen von Gegenständen, können zu gegenseitigen Beschuldigungen, 
Verdächtigungen und Aggressionen führen und sind gleichermassen für Betroffene als auch deren 
Angehörige äusserst belastend. Das emotionale Erleben wie auch Fehlverhalten im Sozialleben 
können daher Gefühle von Trauer und Verlust als auch Ablehnung und Aggression auslösen (Scha-
cke, 2000). 
 Die Selbsteinschätzung kognitiver Leistungen wird aber auch durch verschiedene Faktoren 
beeinflusst. Die Depression hat sich dabei als bedeutendster Faktor herausgestellt. So stehen subjek-
tiv berichtete Kognitionseinschränkungen in einem stärkeren Zusammenhang mit Depression als 
mit objektiven Testleistungen (Carr, Gray, Baty, & Morris, 2000). Dabei scheinen auch Faktoren 
eine Rolle zu spielen, die das Risiko für eine Depression erhöhen, wie geringes Selbstvertrauen, 
Persönlichkeitsmerkmale, Neurotizismus oder Angstsymptome (Jorm et al., 2004). Es stehen aber 
eine Reihe weiterer Faktoren mit subjektiven Berichten über kognitive Defizite in Zusammenhang. 
Es herrscht z.B. Einigkeit darüber, dass ein höheres Ausmaß an selbstberichteten Defiziten mit Fak-
toren, wie höheres Alter und weibliches Geschlecht, in Beziehung steht. Darüber hinaus wurde dar-
auf hingewiesen, dass es einen Zusammenhang gibt zu niedriger Bildung (Jonker, Geerlings, & 
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Schmand, 2000) und beeinträchtigter körperlicher Gesundheit (Jorm et al., 2004). Insgesamt schei-
nen für subjektive Beschwerden über kognitive Beeinträchtigungen sowohl eine valide Komponente 
als auch eine Verzerrung der Einschätzung durch eine Reihe beeinflussender Faktoren zu bestehen 
(Jorm et al., 2004). 
 
2.6.  Selbst- vs. Fremdeinschätzung von Krankheitssymptomen 
 Im Vergleich zur objektiven Testleistung überschätzen MCI-Patienten und unterschätzen 
Demenz-Patienten auch im Vergleich zu Bezugspersonen ihre kognitiven Beeinträchtigungen. Die 
Einschätzung kognitiver Defizite durch Angehörige oder Pflegepersonal weicht sowohl bei De-
menz- als auch bei MCI-Patienten signifikant von der Patientenselbsteischätzung ab (Jorm et al., 
1994; Vogel et al., 2004). Einzig bei Vorliegen einer sehr leichten Demenz scheinen sich Selbst- 
und Fremdeinschätzung hinsichtlich der Gedächtnisleistungen relativ gut zu entsprechen (Kalbe et 
al., 2005). Mehrere Untersuchungen konnten zeigen, dass die Fremd- im Gegensatz zur Selbstein-
schätzung höher mit der tatsächlichen kognitiven Leistung korreliert (Frerichs & Tuokko, 2006; 
Spitznagel, Tremont, Brown, & Gunstad, 2006). Darüber hinaus konnte aufgezeigt werden, dass 
sich die von Informanten berichteten Defizite zwischen nicht-dementen älteren Personen und sol-
chen mit leichter DAT unterschieden. Dabei hatten die Fremdberichte einen gewissen prädiktiven 
Wert hinsichtlich der Vorhersage einer späteren Demenzentwicklung bei den gesunden Probanden 
(Carr, et al., 2000). 
 
2.7.  Begriffsbestimmung von Lebensqualität und Bedürfnissen 
 In den folgenden Abschnitten sollen die beiden Konzepte ‘Lebensqualität‘ und ‘Bedürfnis-
se‘ im Einzelnen näher beschrieben werden. Es soll aufgezeigt werden, was unter diesen Begriff-
lichkeiten verstanden wird, wie sie gemessen werden und welche Schwierigkeiten dabei auftreten 
können. Lebensqualität und Bedürfnisse sind hier grundsätzlich in einer hierarchischen Ordnung zu 
verstehen. In dieser Arbeit werden Bedürfnisse als Absicht oder Wunsch, einen bestimmten Zielzu-
stand zu erreichen, verstanden. Als Zielzustand wird eine möglichst hohe Lebensqualität angestrebt. 
 
2.7.1.  Definition für Lebensqualität 
 Die Definition für Lebensqualität der Weltgesundheitsorganisation (WHO, 1995) lautet: 
“…an individual’s perception of their position in life in the context of the culture and value systems 
in which they live in relation to their goals, expectations values and concerns... incorporating in a 
complex way the person’s physical health, psychological state, level of independence, social rela-
tionships, personal beliefs and their relationship to salient features of the environment... Quality of 
life refers to a subjective evaluation which is embedded in a cultural, social and environmental con-
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text... quality of life cannot simply be equated with the terms ‘health status’, ’life satisfaction’, 
‘mental state’ or ‘well-being’. Rather it is a multidimensional concept.“ 
 Auch andere Definitionen stellen die Selbsteinschätzung des eigenen Gesundheitszustandes 
als wichtiges Mass der gesundheitsbezogenen Lebensqualität in den Vordergrund (Brod, Stewart, & 
Sands, 1999; Lawton, 2001; Schipper & Levitt, 1985). Das heisst, die subjektive Bewertung von 
Belastungen, körperlichen Erkrankungen und Schmerzen, welche zu Beeinträchtigungen von All-
tagsfunktionen, sozialen Aktivitäten und Wohlbefinden führen, werden als wichtiges Bewertungs-
kriterium von Lebensqualität herangezogen. Die Definitionen wiederspiegeln die Vielschichtigkeit 
dessen, was unter dem Begriff Lebensqualität verstanden wird, gleichzeitig aber lassen diese Ansät-
ze methodische Schwierigkeiten vermuten, welche die Messung von Lebensqualität gerade bei 
Menschen mit Hirnleistungsstörungen und Demenz mit sich bringt. 
 Die WHO-Definition ist sehr weitreichend und stützt sich nicht ausschliesslich auf psycho-
logische, oder wie einführend erwähnt, hedonistische Ansätze. Gleichwohl wird das Erleben von 
subjektivem Wohlbefinden in diesem Zusammenhang häufig als Schlüsselindikator für eine hohe 
Lebensqualität angesehen, da es direkt erfragt werden kann und den Abgleich individueller Erwar-
tungen und der Situation widerspiegelt (Diener & Suh, 1997). 
 
2.7.1.1. Globale vs. bereichsspezifische Lebensqualität 
 Lebensqualität wird selten als globales Merkmal verstanden (z.B. Campbell, Converse, & 
Rodgers, 1976), sondern als multidimensionales Konstrukt  mit verschiedenen Facetten (WHO, 
1995). Dennoch sorgt die Frage nach einem globalen Wert von Lebensqualität immer wieder für 
Kontroversen (Sloane et al., 2005). Da einzelne Dimensionen von Lebensqualität meist als unabhängig 
voneinander angesehen werden, wurde die Identifikation einzelner Lebensqualitäts-Komponenten für 
valider befunden als die Akkumulation in einen Gesamtwert (Lawton, 1997). Darüber hinaus werden 
Lebensqualitäts-Komponenten je nach Person unterschiedlich gewichtet (Whitehouse & Rabins, 1992). 
 Aus diesem Grund wird der Begriff der Lebensqualität üblicherweise mit Dimension be-
zeichnet, die die Lebensbedingungen eines Individuums oder einer Gesellschaft ausmachen. Im 
allgemeinen Sprachgebrauch wird mit Lebensqualität häufig der Grad des Wohlbefindens eines 
Menschen oder einer Gruppe von Menschen beschrieben. Eine wesentliche und oft genannte Di-
mension stellt die physische und psychische Gesundheit dar, daneben gibt es aber eine Reihe weite-
rer Dimensionen wie Bildung, Berufschancen, sozialer Status, materieller Wohlstand, Natur und 
andere. Beim Zergliedern dieser Dimensionen stellt man schnell fest, dass auch diese nicht unab-
hängig sind voneinander, sondern vielschichtig und komplex in ihren Zusammenhängen (Oppiko-
fer, 2008, S. 15). Die mit Lebensqualität in Verbindung gebrachten Dimensionen werden durch eine 
Reihe von Faktoren beeinflusst. Wie bereits in der Definition erwähnt wurde, sind Vorstellungen 
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davon, was gute Lebensqualität beinhaltet, einerseits von soziokulturellen Wertvorstellungen, Tra-
ditionen und damit verbundenen Zielen geprägt, andererseits von Erkenntnissen zum biologisch-
physiologischen Entwicklungsverlauf mit seinen Möglichkeiten und Grenzen (Baltes, 1997). 
 Was genau unter dem Begriff der bereichsspezifischen Lebensqualität verstanden wird, soll 
unter dem Punkt 2.7.1.3 über Lebensqualität und Demenz genauer beschrieben werden. 
 
2.7.1.2. Theorien und Modelle 
 Lebensqualität wird gemäss Definition der WHO als multidimensionales Konzept verstan-
den. Insofern kommt es selten vor, dass von einer allgemeinen Lebensqualität gesprochen wird, 
sondern vielmehr von Lebensqualität in Bezug auf spezifische Funktionen oder Lebensbereiche, 
welche wiederum von verschiedenen Einflussfaktoren abhängig sind (siehe Definition). Hinsicht-
lich der Lebensqualität bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen und Demenz existieren verschie-
dene Modelle. Zwei Modelle, welche auf Bewertungs-, Anpassungs- und Kompensationsprozessen 
basieren, sollen im Folgenden vorgestellt werden. 
 Byrne-Davis, Bennett und Wilcock (2006) präsentieren auf der Basis der Grounded Theory 
sowie einer ausführlichen Literaturrecherche ein spekulatives Modell zu Lebensqualität bei Men-
schen mit Demenzerkrankungen, welches in seinen Hauptzügen auf dem klassischen transaktiona-
len Stressmodell gründet (Lazarus & Folkman, 1984). Das Modell postuliert, dass die Erhebung der 
eigenen Lebensqualität mit Bewertungsprozessen über jene Dinge einhergeht, die für uns persönlich 
wichtig sind. Diese Dinge werden entsprechend eigener Vorstellung, wie sie zu sein haben, bewer-
tet, oder es wird abgeschätzt, ob die Diskrepanz zwischen Ist und Soll akzeptabel ist oder nicht. Die 
Autoren gehen davon aus, dass es sich um Dinge handelt, die für uns von persönlicher Bedeutung 
sind und sich über die Zeit ändern können. Das Modell beinhaltet eine Serie von Reaktionen auf 
potentiell problematische Lebensereignisse und Veränderungen. Es wird vom ursprünglichen Mo-
dell her klassisch unterschieden zwischen einer primären und einer sekundären Einschätzung. Die 
primäre Einschätzung beinhaltet die Frage, wie belastend oder bedrohend ein Ereignis oder eine 
Veränderung auf das Wohlbefinden ist. Diese erste Einschätzung wird von Einflussfaktoren wie der 
subjektiven Bewertung, via sozialem Vergleich, sowie Faktoren der Verfügbarkeit, wie bspw. 
Selbstwirksamkeit oder Ausdauer, beeinflusst. Die zweite Einschätzung betrifft den Umgang mit 
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Abbildung 2: Modell zur Bewertung der Lebensqualität (Byrne-Davis  et al., 2006) 
 
 
Das Modell fusst auf der eigentlichen Grundannahme, dass die Psyche in derselben Art und Weise 
wie das biologische oder physische System versucht, die Homöostase unter Einfluss verschiedener 
Störfaktoren (z.B. Krankheit, Verlust) aufrecht zu erhalten. Im Sinne einer Anpassungsleistung 
wurde die Theorie der veränderten Antwortreaktion (Response shift) in das Modell integriert, wel-
che auf der Annahme intra-individueller Veränderungsprozesse basiert (Sprangers & Schwartz, 
1999). Die Theorie der veränderten Antwortreaktion beinhaltet das Wechselspiel internaler Stan-
dards, die gemessen werden können. Die Theorie liefert zudem einen exzellenten konzeptuellen 
Rahmen dafür, wie Lebensqualität gemessen werden kann und sich angesichts veränderter externer 
Faktoren, wie bspw. des Einflusses einer Demenzerkrankung, beinahe unmerklich verändert. Zu-
sammengefasst schliesst das Modell von Byrne-Davis et al. (2006) neben Bewertungsprozessen 
auch Antwortreaktionen mit ein, welche eine Erklärung dafür sein können, dass Lebensqualität trotz 
sich verschlechternder Bedingungen stabil gehalten werden kann (vgl. Staudinger, 2000). 
 Ein anderes, nicht direkt auf Anpassungsleistungen, sondern ein auf Ressourcen-orientiertes,  
Kompensatiosstrategien-beruhendes Modell, haben Rübsam und Martin (2009) vorgeschlagen. Der 
Hauptgedanke des Modells liegt auf der Orchestrierung von Ressourcen zum Erhalt von Wohlbe-
finden und Lebensqualität. Der primäre Fokus des Modells ist in erster Linie auf Interventionen  
hinsichtlich stabilisierender Massnahmen von Lebensqualität gerichtet. Die Besonderheit des Mo-
dells hat als Kriteriumsvariable die Stabilisierung und Äquifinalität (die Auswahl unterschiedlicher 
Interventionen kann gleichermassen zielführend sein) unterschiedlicher Interventionen zum Ziel. 
 Entgegen der Annahme, dass Lebensqualität durch die Steigerung einzelner Ressourcen ver-
bessert werden kann, gehen die Autoren von der Annahme aus, dass die Stärkung und Steigerung 
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von Ressourcen im normalen wie im pathologischen Alterungsprozess vor allem dem Ziel der Sta-
bilisierung der Lebensqualität dient. Zur Verdeutlichung dieses Ansatzes haben die Forscher das 




Abbildung 3: Mehr-Säulen-Modell der individuellen Lebensqualität im Alter 
(in Anlehnung an Rübsam & Martin, 2009) 
 
Idealerweise sind die Lebensqualität-beeinflussenden Faktoren oder Ressourcen ähnlich stark aus-
geprägt und bilden so ein Gleichgewicht (Abbildung 3). Als mögliche internale Ressourcen werden 
bspw. die Gesundheit oder besondere Fähigkeiten genannt, die intra- und interindividuell unter-
schiedlich sein können. Andere externale Ressourcen wie bspw. soziale Beziehungen, angenehme 




Abbildung 4: Mehr-Säulen-Modell der individuellen Lebensqualität im Alter 
(in Anlehnung an Rübsam & Martin, 2009) 
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 Abbildung 4 zeigt nun, dass, wenn sich einzelne Ressourcen verringern oder sogar ganz 
wegfallen, andere eine kompensatorische Stellung übernehmen und dadurch das Gleichgewicht 
stabilisieren können. Der Verlust früherer Ressourcen und die Stärkung oder Ausdehnung noch 
bestehender Ressourcen muss daher nicht zwangsläufig zu einer Veränderung der Lebensqualität 
führen, sondern bewirkt, dass das subjektiv erwünschte (und statistische) Ausgangsniveau der Le-
bensqualität erhalten bleibt. In Bezug auf Interventionen hat dies mehrere Auswirkungen: Einerseits 
können einzelne Ressourcen vorgängig, im Sinne von Präventivmassnahmen, trainiert werden, die 
später kompensatorisch andere sich durch die Demenzerkrankung vermindernde Ressourcen stüt-
zen. Andererseits erlaubt dieser Ansatz eine individuelle Priorisierung (durch Bedürfnisse) ver-
schiedener Unterstützungsmöglichkeiten zur Stabilisierung der eigenen Lebensqualität. 
 Beide Modelle teilen der subjektiven Perspektive eine zentrale Rolle zu, welche gemäss den 
genannten Definitionen von Lebensqualität (Lawton, 2001; WHO, 1995) gefordert werden. Aller-
dings unterliegen auch sie den methodischen Schwierigkeiten, mit denen die Messung von Lebens-
qualität bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen und Demenz einhergehen. 
 
2.7.1.3. Lebensqualität und Demenz 
 Die Diskussion und die Forderung nach Erklärungsmodellen und Messinstrumenten zur Er-
fassung von Lebensqualität bei Menschen mit Demenz, haben in den letzten Jahren massiv zuge-
nommen. Dies kommt jedoch nicht von ungefähr, da Lebensqualität ein theoretisches Konstrukt 
darstellt und wegen seiner Komplexität, Multidimensionalität und Dynamik nicht leicht zu erfassen 
ist (Oppikofer, 2008). ‘Die Lebensqualität‘ im Allgemeinen oder in einem bestimmten Alter exis-
tiert nicht, da sie verschiedenen individuellen Einflüssen unterworfen und unterschiedlichen Um-
welteinflüssen ausgesetzt ist. Bei einer Demenzerkrankung sind unterschiedliche Aspekte und Be-
reiche des Lebens betroffen, aber auch wichtige Funktionen und Fähigkeiten gehen verloren und 
stellen dadurch für Betroffene und Betreuer eine grosse Herausforderung dar, Lebensqualität, je 
nach Situation und Krankheitsstadium, neu zu definieren. 
 Entsprechend stellt auch die Messung von Lebensqualität bei Menschen mit Demenz eine 
grosse Herausforderung dar. Zum aktuellen Goldstandard der Lebensqualitäts-Messung gehört, wie 
bereits erwähnt, die subjektive Bewertung (Brod et al., 1999; Lawton, 2001; Schipper & Levitt, 
1985; WHO, 1995). Die subjektive Bewertung von Lebensqualität wird von einigen als bedeut-
samstes Kriterium zur Beurteilung therapeutischer Effektivität gewertet (Hargreaves,  Shumway, 
Hu, & Cuffel, 1998). Der grösste Einflussfaktor auf die Selbsteinschätzung stellt wohl die Demenz 
selber dar, da sie nicht nur negative Auswirkungen auf das Gedächtnis, das Sozialverhalten, den 
Antrieb oder die Affektkontrolle hat, sondern oft auch mit einer verminderten Krankheitseinsicht 
einhergeht und es dadurch zu einer Realitätsentfremdung hinsichtlich bestimmter Lebensbereiche 
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kommt (Roik, Hinz, Gerzt, 2007). Die Messung von Lebensqualität wurde aus diesen Gründen bei 
Menschen mit Demenz lange vermieden. Stattdessen wurden objektive Outcomeparameter wie 
kognitive und funktionelle Beeinträchtigungen oder Verhaltensauffälligkeiten beurteilt (Banerjee et 
al., 2006). 
 Dennoch ist heute eine grosse Mehrheit an Forschern und Klinikern davon überzeugt, dass 
Lebensqualität von Menschen mit leichter bis mittelschwerer Demenz reliabel gemessen werden 
kann (z.B. Mozley et al., 1999; Roik et al. 2007). Andere stehen dieser Überzeugung noch immer 
kritisch entgegen (Gertz & Berwig, 2008). Es wächst aber auch die Ansicht, dass die Einschätzung 
von Lebensqualität auf verschiedene Informationsquellen, wie bspw. die Fremdperspektive sowie 
der Einsatz verschiedener Instrumente und Beobachtungstechniken, gestützt werden sollte (Ettema, 
Dröes, de Lange, Mellenbergh, & Ribbe, 2005). Eine Begründung liegt darin, dass Instrumente sich 
oft nur auf eine Dimension (z.B. Gesundheit oder Affekt) beschränken und nicht multidimensional 
aufgebaut sind (Oppikofer, 2008). Es wurde zudem gefordert, Depressivität und versorgungsbe-
dingte Belastungen, welche die Lebensqualitäts-Beurteilung beeinflussen können, ebenfalls besser 
kontrolliert werden (Roik et al. 2007). Im Zusammenhang mit beeinflussenden Faktoren konnte 
gezeigt werden, dass die körperliche Gesundheit möglicherweise als Moderatorvariable zwischen 
Kognition und Depression als auch Lebenszufriedenheit fungiert. Denn Personen mit geringerer 
Anzahl an Krankheitsdiagnosen, aber stärkerer kognitiver Beeinträchtigung, berichteten über eine 
höhere Lebenszufriedenheit und weniger Depressivität als jene mit vielen Krankheitsdiagnosen 
(Zanck & Leipold, 2001). 
 Zur Erfassung von Lebensqualität in einem früheren Stadium, das heisst zu dem Zeitpunkt, 
wo wichtige Hirnleistungen, wie sprachliche Fähigkeiten, Aufmerksamkeit, örtliche Orientierung  
(Mozley et al., 1999), Wachheit und die Fähigkeit zur Introspektion (Oppikofer, 2008) häufig noch 
vorhanden sind, liegt eine Fülle an Instrumenten vor. Es existiert dazu auch eine ganze Reihe neue-
rer Übersichtsarbeiten. Darin werden Instrumente und deren psychometrische Eigenschaften einge-
hend beschrieben und kritische Diskurse über Möglichkeiten und Grenzen der Lebensqualitäts-
Messung geführt (Gertz & Berwig, 2008; Ready & Ott, 2003; Roik et al. 2007). 
 Eine Übersicht zu Instrumenten, die auf reinen Beobachtungsverfahren beruhen, haben Roik 
und Kollegen (2007) zusammengestellt. Der wohl grösste Vorteil solcher Verfahren ist, dass sie 
insbesondere auch im Stadium einer schweren Demenz eingesetzt werden können. Leider wird aber 
durch diese Methode die Einschätzung der Lebensqualität bei Betroffenen durch das relativ schmale 
Spektrum eingeengt (Roik et al. 2007). Daher wird bei der Messung der Lebensqualität bei De-
menz, gerade im Stadium einer schweren Demenz, die Forderung nach einer breiten Abstützung 
durch verschiedene Instrumente gestellt (Ettema et al., 2005).  
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 Eine sehr ausführliche Analyse über bestehende Instrumente zur Messung von Lebensquali-
tät bei mittelschwerer und schwerer Demenz wurde von Oppikofer (2008) vorgenommen. Aus über 
300 Fach- und Buchartikeln konnten 119 Instrumente extrahiert werden, welche für die Messung 
von Lebensqualität, oder Aspekte davon, bei mittelschwerer und schwerer Demenz bestimmt sind. 
Dabei wird unterschieden zwischen Instrumenten, welche Lebensqualität auf einem globalen Ni-
veau erfassen oder situationsspezifisch. Weiter werden auch verschiedene Erhebungstechniken er-
läutert, wie Befragungs- und Beobachtungstechniken, als auch psychophysiologische und projektive 
Messverfahren. Aus den über 300 gesichteten Fachberichten wurde eine Übersicht theoretischer Le-
bensqualitätsdimensionen herausgearbeitet (eine tabellarische Übersicht über die zusammengetragenen 
Lebensqualitätsdimensionen findet sich im Anhang). Es wird zwischen 5 Hauptdimensionen unterschie-
den: Umwelt, Gesundheit, Verhaltenskompetenz, Individualität sowie subjektives Erleben und emotio-
nale Befindlichkeit. Bei allen Hauptkategorien und Unteraspekten wird davon ausgegangen, dass sie in 
Zusammenhang stehen mit erlebter Lebensqualität bei Menschen mit Demenzerkrankungen. Aufgrund 
der Recherche und der durchgeführten Analyse bestehender Instrumente schliesst die Autorin, dass ge-
nügend Instrumente hinsichtlich der Messung von Lebensqualität bei Menschen mit Demenz mit guter 
Güte vorliegen. 
 Es wird postuliert, dass gegenwärtig keines der bestehenden Instrumente vollständig das weite 
Feld der Lebensqualität erfasst (Oppikofer, 2008). Die Selektion der Lebensqualitätsbereiche erscheint 
oft willkürlich und wenig theoriegeleitet. Lebensqualitätsbereiche, welche von den meisten Autoren in 
die Instrumente einbezogen wurden, sind: soziale Beziehung und Interaktion, Selbstwert, Stimmung 
oder Affekt (Ettema et al., 2005, S. 359). Die Wahl für das bestmögliche Instrument sollte sich da-
nach richten, welche Dimension oder Dimensionen von Lebensqualität gemessen wird und sollte 
daher situativ, individuell, ziel- und zweckbezogen erfolgen (Kane, 2003; Sloane et al., 2005). Dabei 
wird insbesondere der Einsatz mehrerer Instrumente empfohlen, um die Erfahrungen von Menschen 
mit Demenz besser zu verstehen. Gegenwärtig liegen diesbezüglich aber nur sehr wenige Studien 
vor (Sloane et al., 2005). 
 In den nächsten Abschnitten sollen noch Schwierigkeiten bei der Messung von Lebensquali-
tät angesprochen werden. Es wurde bereits darauf hingewiesen, dass die Selbsteinschätzung durch 
die verminderte Hirnleistung verzerrt sein kann. Ein weiterer Einflussfaktor stellt die verminderte 
Krankheitseinsicht (Anosognosie) dar. Darauf soll aber in einem späteren Kapitel (2.10) noch spe-
ziell eingegangen werden. Die Anosognosie stellt insofern ein wichtiger Faktor dar, da mit zuneh-
mendem Demenzschweregrad auch die Fähigkeit abnimmt, Krankheitssymptome adäquat wahrzu-
nehmen, respektive einzuschätzen (Logsdon, Gibbons, McCurry, & Teri, 2002; Novella et al., 2001; 
Vogel, Mortensen, Hasselbalch, Andersen, &Waldemar, 2006). 
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 Die Beurteilung der Lebensqualität aus der Fremdperspektive unterliegt ebenfalls verschie-
denen Einflüssen. Im Allgemeinen haben Partner aufgrund der Beziehungsnähe eine höhere Über-
einstimmung mit der Perspektive der Patienten als die Kinder der Erkrankten (Novella et al., 2001). 
Die Situation der Betreuungsperson selbst kann sich auf die Beurteilung der Patienten-
Lebensqualität auswirken (Banerjee et al., 2006). So konnten einige Studien zeigen, dass betreu-
ungsbedingte Belastungen wie auch depressive Verstimmungen bei pflegenden Angehörigen zu 
einer schlechteren Bewertung der Patienten-Lebensqualität führten (Burgener & Twigg, 2002; Kar-
lawish, Casarett, Klocinski, & Clark, 2001; Sands, Ferreira, Stewart, Brod, & Yaffe, 2004). Die 
Lebensqualitäts-Einschätzung kann auch dadurch verfälscht werden, dass Betreuungspersonen sehr 
unter der Demenzerkrankung der betroffenen Person leiden (Ready, Ott, & Grace, 2004). Wie eine 
Studie zeigte, bei der eine Einschätzung der Patienten-Lebensqualität durch das Pflegepersonal vor-
genommen wurde, können auch Einstellungen und Überzeugungen die Lebensqualitäts-
Bewertungen bei gleichen Patientensituationen beeinflussen (Winzelberg, Williams, Preisser, Zim-
merman, & Sloane, 2005). 
 Das Konstrukt Lebensqualität ist schwer fassbar und aufgrund der genannten Schwierigkei-
ten auch schwer messbar. Für die weitere Lebensqualitätsforschung wurden daher einige herausfor-
dernde Aspekte aufgezeigt, die zukünftig berücksichtigt oder geklärt werden sollten (Kane, 2003): 
(a) Fragestellungen sollten praktikable Antwortkategorien und einen sinnvollen Zeitrahmen haben, 
(b) die Selektion von Stichproben bedarf der Entwicklung geeigneter Strategien, (c) die Zusammen-
stellung von Informationen auf einem individuellen und institutionellen Niveau und (e) für die 40% 
mit Demenz, welche nicht mehr befragbar sind, bedarf es der Entwicklung eines Ansatzes, der auf 
Beobachtung und Fremdbeurteilung beruht. 
 
2.7.2.  Definition für Bedürfnisse 
 In der angewandten Diagnostik hat sich in den letzten Jahren ein neuer Trend dahingehend 
entwickelt, dass komplementär zum objektiven Assessment von Krankheitssymptomen ein standar-
disiertes Assessment subjektiver Bedürfnisse im Rahmen der vorliegenden Erkrankung erhoben 
wird. Das Assessment individueller Bedürfnisse findet insbesondere bei der Priorisierung individu-
eller Interventionen in Zusammenarbeit mit Fachberatern vermehrte Anwendung und kann zu den 
rehabilitativen Massnahmen im weiteren Sinn gezählt werden (Martin & Kliegel, 2010, S. 330). In 
der medizinischen Versorgung hat das Konzept “individuelle Bedürfnisse“ verschiedene Namen, 
aktuell existiert aber kein Konsens darüber, wie Bedürfnisse definiert werden sollen. Verschiedene 
Definitionsansätze stammen weitgehend aus dem angelsächsischen Raum. 
 Eine geläufige Definition individueller Bedürfnisse beruht auf dem Vergleich von Fähigkei-
ten eines Individuums zu seinen Peers, bzw. Gleichaltrigen (Brewin, Wing, Mangen, Brugha, & 
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MacCarthy, 1987). In Bezug auf Mobilität bedeutet das, dass ein Bedürfnis dort entsteht, wo eine 
Person aufgrund einer Beeinträchtigung nicht mehr gleich mobil ist wie die anderen Personen ihrer 
Altersgruppe. Eine andere Definition bezeichnet Bedürfnisse als Beziehung zwischen funktionellen 
Problemen und möglichen Antwortreaktionen auf dem Hintergrund der zur Verfügung stehenden 
Ressourcen (Spicker & Gordon, 1997). Andere haben Bedürfnisse direkt im Zusammenhang mit der 
Abnahme von Ressourcen und der daraus sich vermindernden Lebensqualität definiert (Xenitidis et 
al., 2000). Die wahrscheinlich am häufigsten verwendete Definition von Bedürfnissen stützt sich 
auf Interventionen oder Behandlungen, welche aufgrund eines Problems vorgenommen wurden. 
Diese Definition bietet den Vorteil, dass die Terminologie ‘Bedürfnis‘ direkt in Verbindung mit 
einer Behandlung gebracht und übersetzt werden kann  (Slade, Leese, Taylor, & Thornicroft, 1999). 
 Die Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse kann demzufolge als Indikator zur Messung 
von Behandlungsmassnahmen verstanden werden (Wiersma & van Buschbach, 2001), insbesondere 
wenn unabgedeckte Bedürfnisse mitberücksichtigt werden. Eine grössere Anzahl Studien haben die 
Prävalenz und Art unterschiedlicher Bedürfnisse bei verschiedenen Patientenpopulationen beschrie-
ben (Issakidis & Teesson, 1999; Middleboe et al., 2001; Slade et al., 1999; Slade, Phelan, & Thor-
nicroft, 1998; Slade, Phelan, Thornicroft, & Parkman, 1996; Wiersma, Giel, de Jong, Nienhuis, & 
Slooff, 1996; Wiersma, Nienhuis, Giel, & Slooff, 1998). 
 In vielen dieser Studien wurde auch der Zusammenhang zwischen krankheitsbedingten Be-
dürfnissen und Lebensqualität untersucht. Es zeigte sich, dass Lebensqualität von Patienten mit 
psychiatrischen Krankheitsbildern (z.B. Bengtsson-Tops & Hannsson, 1999; Heinze, Taylor, Prie-
be, & Thornicroft, 1997; Slade et al., 1999) oder mit Demenzerkrankungen (z.B. Orrell et al., 2007; 
Orrell et al.,  2008) in einem negativen Zusammenhang stehen, also Lebensqualität mit zunehmender 
Anzahl unabgedeckter Bedürfnisse abnahm. 
 Das Konstrukt “Bedürfnisse“ soll in den folgenden Abschnitten genauer erläutert werden. 
Speziell gewichtet sollen dabei Erkenntnisse in Zusammenhang mit Hirnleistungsstörungen und 
Demenz. 
 
2.7.2.1. Bedürfnisse im Allgemeinen 
 Obschon bestimmte Bedürfnisse von Personen als universell angesehen werden (Maslow, 
1987), gilt es dennoch zu differenzieren zwischen verschiedenen Gruppen innerhalb einer Populati-
on, die zusätzliche oder spezifischere Bedürfnisse haben. So haben an Demenz erkrankte Menschen 
spezifische und individuelle Bedürfnisse im Rahmen ihrer Krankheit, die sie in ihren Alltagsfunkti-
onen behindert. Hingegen unterscheiden sie sich in ihren allgemeinen Bedürfnissen nicht von ge-
sunden Personen (Murphy, 1992). Genauso wie bei der Lebensqualität, werden auch krankheitsbe-
dingte Bedürfnisse bereichsspezifisch, und weniger als allgemein, verstanden. Selbst die im Sinne 
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des Maslowschen Verständnisses liegenden Bedürfnisse wie physiologische Bedürfnisse, Sicher-
heit, soziale Bedürfnisse, Individualbedürfnisse und Selbstverwirklichung (Maslow, 1987) lassen 
sich innerhalb der einzelnen Stufen in ganz konkrete Bedürfnisse wie Schlaf, festes Einkommen, 
Familie, berufliche Erfolge oder Individualität aufgliedern. 
 In den nachfolgenden Abschnitten wird daher primär von bereichsspezifischen Bedürfnissen 
die Rede sein. Diese wiederum werden als krankheitsbedingte Bedürfnisse verstanden. Der nach-
folgende Absatz soll nun der näheren Erläuterung dienen, was unter krankheitsbedingten Bedürfnis-
sen verstanden wird. 
 
2.7.2.2. Krankheitsbedingte Bedürfnisse 
 Bradshaw (1977) hat vier Typen krankheitsbedingter Bedürfnisse vorgeschlagen: (1) norma-
tive Bedürfnisse (normative need), d.h. Fachexperten legen fest, was krankheitsbedingte Bedürfnis-
se sind, (2) empfundene Bedürfnisse (felt need), d.h. eine bestimmte (Krankheits-)Gruppe gibt an, 
was sie denkt zu benötigen, (3) geäusserte Bedürfnisse (expressed need), d.h. reelle Nachfrage hin-
sichtlich bestimmter Dienstleistungen und (4) vergleichende Bedürfnisse (comparative need), d.h. 
Bedürfnisse, die im Vergleich von einer charakteristischen Population abweichen können. In den 
oben genannten Definitionen wurden Bedürfnisse meist als normativ (Brewin et al., 1987), als aus-
bleibende Antwortreaktionen auf funktionelle Probleme (Spicker & Gordon, 1997) oder auch als 
Mass sich vermindernder Lebensqualität bezeichnet (Xenitidis et al., 2000). Andere haben Bedürf-
nisse als Indikator für Behandlungsmassnahmen definiert (Slade et al., 1999; Wiersma & van 
Buschbach, 2001). 
 Entsprechend diesen Definitionen fallen Bedürfnisse nach Bradshaw (1977) einerseits in die 
Kategorie der normativen, andererseits in diejenige vergleichender, bzw. komparativer Bedürfnisse. 
Unterschiede lassen sich mittels reliabler Instrumente oder im Vergleich mit Normdaten aus unter-
schiedlichen Patientenpopulationen objektivieren. Damit werden weniger individuelle Bedürfnisse 
der von Krankheit betroffenen Personen ins Zentrum gestellt, sondern Behandlungslücken oder -
massnahmen eruiert, bzw. evaluiert. Individuelle Patientenbedürfnisse scheinen somit weniger im 
Vordergrund zu stehen als jene mit normativem oder komparativem Charakter. Aktuell fehlt es je-
doch an einer einheitlichen Definition für individuelle, krankheitsbedingte Bedürfnisse bei Men-
schen mit Hirnleistungsstörungen und Demenzerkrankungen sowie einem konzeptuellen Rahmen. 
Darüber hinaus fehlt es an einem übergeordneten Bezugssystem, in dem krankheitsbedingte Be-
dürfnisse mit anderen Variablen in Bezug gebracht werden können und die Generierung von Hypo-
thesen zulässt, die mittels geeigneter Verfahren überprüft werden können. 
 Zur Messung krankheitsbedingter Bedürfnisse existieren verschiedene Instrumente, jedoch 
fehlt es noch immer an einer systematischen Übersicht (Royse & Drude, 1982), welche diese In-
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strumente mit ihren Gütekriterien beschreibt und Auskunft darüber gibt, für welche Patientengrup-
pen sie sich eignen, bzw. an welchen Stichproben sie validiert wurden.  
 
2.7.2.3. Theorien und Modelle 
 Wie gerade berichtet, existiert weder eine einheitliche Arbeitsdefinition noch ein konzeptu-
eller Rahmen mit einem übergeordneten Bezugssystem betreffend krankheitsbedingter Bedürfnisse 
bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen und Demenzerkrankungen. Im Hinblick auf eine gemein-
same Verhandlungsbasis von Bedürfnissen, hat Slade (1994) ein Modell über verschiede Einfluss-
faktoren zwischen der Nachfrage (vgl. expressed need nach Bradshaw, 1977) Betroffener und 
Fachpersonen zusammengestellt. Die gemeinsame Verhandlungsbasis wird auf Seiten des Betroffe-
nen (Demand, also die Nachfrage durch den Betroffenen) durch sein allgemeines, mediales und 
medizinisches Wissen und in Bezug auf medizinisches Wissen speziell auch damit verbundene 
Konzeptionen von Krankheit und Krankheitsbewältigung beeinflusst. Neben sich verändernden 
Erwartungen werden Bedürfnisse auch durch den Filter vergangener Erfahrungen und soziokulturel-
ler Einflüsse betrachtet. Die Perspektive von Fachpersonal (Professional) ist ebenfalls geprägt durch 
kulturelle Einflüsse. Daneben werden Auswirkungen durch Ausbildung, Politik, Ethik, Wissen-




Abbildung 5: Einflussfaktoren, welche die Wahrnehmung in Bezug auf Bedürfnisse beeinflussen 
 (Slade, 1994) 
 
 
 Eine zentrale Bedeutung wird dem gemeinsamen Verhandlungsprozess beigemessen, da 
angenommen wird, dass die Messung von Bedürfnissen nicht ausschliesslich objektiv sein kann, 
sondern Betroffene wie Fachpersonen gleichermassen mit einbezogen werden müssen. Darüber 
hinaus fordert der Autor, dass ein Erfassungsinstrument in der klinischen Anwendung über die in 
29 | S e i t e  
 
Listen (vgl. auch Objektive Listen-Theorien, Parfit, 1984) aufgeführten Symptome und Verhal-
tensmerkmale hinausreichen und insbesondere auch die Patientenperspektive mit berücksichtigt 
werden sollte. Entgegen den gängigen Definitionen, dass Bedürfnisse sich an Dienstleistungen oder 
Interventionen orientieren, fordert Slade (1994) eine auf Patienten-Bedürfnisse ausgerichtete Erfas-
sung. 
  
2.8.  Einschätzung von Bedürfnissen 
 In Bezug auf die Einschätzung krankheitsbedingter Bedürfnisse liegen mehrere Untersu-
chungen vor, die gleich der Selbst- und Fremdeinschätzung von Krankheitssymptomen darauf hin-
weisen, dass auch Bedürfnisse aus verschiedenen Perspektiven unterschiedlich eingeschätzt werden 
und ähnlichen Einflussfaktoren ausgesetzt sind. 
 
2.8.1.  Subjektive Einschätzung von Bedürfnissen 
 Eine Studie, bei der es um die Voraussetzungen der Einschätzung der Lebensqualität bei 
demenzkranken Menschen geht, zeigte, dass die Interviewfähigkeit signifikant in Zusammenhang  
mit einem Minimum an örtlicher Orientierung, Aufmerksamkeit und Sprachfähigkeit stand. Mittels 
Screening-Verfahren, wie bspw. dem MMSE, ist aber die Messung der genannten Fähigkeiten nicht 
zu messen (Mozley et al., 1999). Daher fordern dieselben Autoren eine ausführliche neuropsycho-
logische Untersuchung. Darüber hinaus fordern sie bislang noch ausstehende, klare (Ausschluss-) 
Kriterien, ab wann, bzw. unter welchen Bedingungen Patienten nicht mehr in der Lage sind, über 
sich selber Auskunft zu geben. Dass Betroffene selbst zu Themen wie Lebensqualität, Wohlbefin-
den und Bedürfnisse Auskunft geben sollen, ist heute keine grundlegende Frage mehr. Hingegen 
begegnet man auch bei der Messung krankheitsbedingter Bedürfnisse bei Menschen mit kognitiven 
Beeinträchtigungen denselben methodischen Schwierigkeiten wie bei der Messung von Lebensqua-
lität. Da diese Schwierigkeiten  bereits genannt wurden, sei hier auf frühere Stellen verwiesen (siehe 
unter 2.5 Subjektive Wahrnehmung von (Krankheits-)Symptomen und 1.7.1.3. Lebensqualität und 
Demenz). 
 Wie jüngere Untersuchungen zeigen, sind Menschen mit einer Demenzerkrankung mittleren 
Grades in der Lage, über ihre Bedürfnisse Auskunft zu geben (Van der Roest et al., 2009; Van der 
Roest et al., 2007; ), andere Forscher gehen davon aus, dass Bedürfnisse sogar bis zum Grad einer 
schweren Demenz, bzw. einem MMSE von 10 Punkten, erfasst werden können (Hancock, Woods, 
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2.8.2.  Fremdeinschätzung subjektiver Bedürfnisse 
 Eine jüngere Studie untersuchte die verschiedenen Perspektiven zwischen Menschen mit 
Demenz, Angehörigen und Fachpersonen hinsichtlich der Einschätzung krankheitsbedingter Be-
dürfnisse (Orrell et al., 2008). Die Ergebnisse zeigten, dass sich die Fremdeinschätzung von Be-
dürfnissen bei Menschen mit Demenzerkrankungen durch Angehörige oder Fachpersonen nicht 
vollkommen deckten. Die Übereinstimmung lag bei 63% zwischen Patienten und Angehörigen und 
bei 77% zwischen Patienten und Fachpersonen. Bei einer anderen Untersuchung war die Überein-
stimmung  zwischen Patienten und Angehörigen schwach bis moderat (κ zwischen 0.10 und 0.54). 
Die besten Übereinstimmungen wurden erzielt in den Bereichen ‘Mobilität‘ (κ = 0.54), ‘Seh- und 
Hörvermögen‘ (κ = 0.49) sowie ‘physische Gesundheit‘ (κ = 0.45). Die geringsten Übereinstim-
mungen lagen in den Bereichen ‘Verhaltensprobleme‘ (κ =0.13), ‘absichtliche‘ (κ =0.13) und ‘un-
beabsichtigte‘ Selbstverletzung‘ (κ =0.11) sowie bei ‘Missbrauch/Vernachlässigung‘ (κ =0.10). Die 
Autoren nahmen an, dass objektiv messbare, bzw. beobachtbare Bedürfnisse genauer eingeschätzt 
werden können als subjektive Merkmale, wie z.B. Missbrauch/Vernachlässigung (Orrell et al., 
2008). Diese Divergenz in der Selbst- vs. Fremdeinschätzung von Bedürfnissen bei Menschen mit 
Demenz konnte auch in Studien nachgewiesen werden, welche unterschiedliche Perspektiven in der 
Einschätzung der Lebensqualität ergeben hatten (z.B. Novella et al., 2001; Vogel et al., 2006). Es 
wurden zudem ähnliche Einflussfaktoren gefunden, welche die Einschätzung verzerren können, wie 
bspw. Depression (Hoe et al., (2006). 
 
2.8.3.  Geschlechtsspezifische Besonderheiten 
 Aktuell liegen noch keine Untersuchungen über mögliche Geschlechtsunterschiede in Bezug 
auf krankheitsbedingte Bedürfnisse vor. Allgemein bekannt sind Geschlechterunterschiede in beob-
achtbaren Altersveränderungen im Hinblick auf Verhaltensweisen und Erleben, die sich auf die 
Langlebigkeit und Gesundheit auswirken können (Huyck, 1990). Im Sozialverhalten zeigen Unter-
suchungen Unterschiede in der Nutzung sozialer Angebote. Dabei scheinen Frauen solche Angebote 
eher zu akzeptieren als ältere Männer (Scott & Wenger, 1995). Andererseits bevorzugen Männer 
möglicherweise andere Formen sozialer Einbindung als Frauen, um ihr Identitätsgefühl zu bestär-
ken (Davidson, Daly, & Arber, 2003). Zudem tendieren Männer eher dazu, später Kontakt mit 
Dienstleistern des Gesundheitswesens aufzunehmen (Davidson et al., 2003). Insbesondere verwit-
wete Männer laufen Gefahr, dass ihr soziales Netz sich zunehmend verkleinert (Chambers, 2005). 
Diese Erkenntnisse lassen annehmen, dass Aktivitäten und möglicherweise stereotypes Rollenver-
halten von Personen mindestens zu einem gewissen Anteil durch ihr Geschlecht bestimmt sind und 
das Erleben infolgedessen mitbestimmen. Auf diesem Hintergrund ist es naheliegend, dass krank-
heitsbedingte Bedürfnisse in Bezug auf die Geschlechter in gewissen Belangen unterschiedlich sein 
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mögen. Zur Klärung solch geschlechterspezifischer Unterschiede im Hinblick auf individuelle Be-
dürfnisprofile zwischen Frauen und Männern sind aber weitere Untersuchungen erforderlich. 
 
2.9. Abgrenzung zwischen Lebensqualität und Bedürfnissen 
 Lebensqualität und Bedürfnisse stellen beide komplexe psychologische Konstrukte dar. Bei-
den ist gemeinsam, dass der subjektiven Perspektive eine zentrale Rolle zukommt. Darüber hinaus 
sind sie gleichen Einflussfaktoren ausgesetzt, wie verminderte Hirnleistung und seine Begleitsym-
ptome, Depressivität und Anosognosie, welche die Messung erschweren. Auch tritt bei der Ein-
schätzung das gleiche Phänomen sich divergierender Perspektiven zwischen Betroffenen und deren 
Angehörigen oder auch Fachpersonen auf (z.B. Roik et al., 2007). Verschiedene Studien konnten 
zudem zeigen, dass krankheitsbedingte Bedürfnisse, gemessen mit Massen der Lebensqualität, bei 
Menschen mit psychischen Störungen (Wiersma, 2006; Wiersma & van Busschbach, 2001) oder bei 
Menschen mit Hirnleistungsstörungen und Demenz (Hancock et al., 2006; Reynolds et al., 2000) 
negativ korrelierten. Der Unterschied, respektive die Abgrenzung der beiden Konstrukte, liegen 
daher nicht in der Messung oder ihren Einflussfaktoren, sondern muss auf einer abstrakten, konzep-
tuellen Ebene gesucht werden. 
 Wie weiter oben bei der Begriffsbestimmung von Lebensqualität und Bedürfnissen (2.7) 
beschrieben, wird von einer hierarchischen Ordnung ausgegangen. Krankheitsbedingte Bedürfnisse 
stellen daher individuelle Absichten oder Wünsche hinsichtlich eines bestimmten Zielzustands dar, 
der mit Lebensqualität assoziiert ist. Diese Auffassung kann am besten anhand des Mehrsäulenmo-
dells der individuellen Lebensqualität im Alter von Rübsam und Martin (2009) illustriert werden. In 
ihrem Modell wird Lebensqualität durch die Orchestrierung unterschiedlicher Ressourcen, wie 
bspw. durch Gesundheit, soziale Beziehungen oder angenehme Beschäftigungen, stabil gehalten. 
Der Verlust solcher Ressourcen, hervorgerufen durch eine Demenzerkrankung, muss aber nicht 
gleichzeitig auch zum Verlust von Lebensqualität führen, da bestehende Ressourcen kompensato-
risch zur Stabilisierung eingesetzt werden können. Im Rahmen dieser Ordnung stellen nun durch die 
Demenzerkrankung hervorgerufenen, daher krankheitsbedingten, Bedürfnisse individuelle Absich-
ten oder Wünsche dar, welche Ressourcen kompensatorisch zur Stabilisierung ihrer Lebensqualität 
eingesetzt, trainiert oder durch Interventionen gestützt werden sollen. Insofern können krankheits-
bedingte Bedürfnisse auch als individuelle Priorisierungen Lebensqualitäts-stabilisierender Mass-
nahmen bezeichnet werden. 
   
2.10.  Bewältigungsstrategien und Anosognosie 
 Eine umfassende Darstellung theoretischer Modelle und Erklärungsansätze über Bewälti-
gungsstrategien und Anosognosie bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen und Demenzerkran-
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kungen sollen in diesem Abschnitt nicht vertieft, sondern lediglich kurz skizziert werden. Zu wissen 
allerdings, wie Betroffene mit ihrer Krankheit leben und umgehen, spielt gleichermassen für Fach-
personen wie auch für Angehörige eine zentrale Rolle bei der Versorgung und Unterstützung im 
Krankheitsprozess. Anosognosie wird hier zusammen mit Bewältigungsstrategien behandelt, da sie 
häufig als eine moderierende Variable vorkommt. Beide Aspekte sind aber insbesondere hinsicht-
lich der Anwendung und Wirksamkeit von Behandlungsansätzen von hoher Relevanz und können 
die Behandlungsresultate massgeblich beeinflussen (z.B. Thöne-Otto, 2009). Menschen mit Hirn-
leistungsstörungen oder Demenzerkrankungen unterscheiden sich in ihrem Umgang mit ihrer Er-
krankung. Ein vertieftes Verständnis darüber, was Betroffene für Adaptions- und Copingstrategien 
zur Erhöhung oder Stabilisierung der Selbstwirksamkeit und zum Schutz vor Überlastung anwen-
den, nimmt gerade im Rahmen therapeutischer Interventionen eine zentrale Rolle ein (Clare, 2002). 
 Zur Identifikation und Konzeptualisierung von Copingstrategien wurden in einer Studie Per-
sonen im frühen Stadium einer Alzheimerdemenz zu den von ihnen wahrgenommenen Veränderun-
gen ihrer Gedächtnisleistungen und damit in Zusammenhang stehende Erklärungsversuche inter-
viewt. Des Weiteren wurden ihnen Fragen gestellt über den Umgang mit der Erkrankung und den 
von ihnen bevorzugten Copingstrategien. Mittels inhaltsanalytischer Auswertung konnten zwei ver-
schiedene Grundmuster mit je zwei verschiedenen Copingstrategien destilliert werden. Versuche, 
am Gewohnten festzuhalten, bzw. Unzulänglichkeiten mittels Kompensationen auszugleichen, wur-
den als Massnahmen zum Selbstschutz bezeichnet, während Kampfgeist gegen die Erkrankung und 
Akzeptanz  mit einer Integrationsabsicht in Verbindung gebracht wurden. Eine Mehrheit der Be-
fragten beschrieb Strategien, welche in die Kategorie von Selbstschutz fällt und lediglich ein gerin-
ger Anteil gehörte der Kategorie an, bei der die Erkrankung in das eigene Leben integriert wird 
(Clare, 2002). Alle Teilnehmer waren in der Lage, Angaben zu ihren individuellen Copingstrategien 
in Bezug auf ihre Erkrankung zu machen. Dennoch gelang es nur einem kleinen Teil, die Krankheit 
zu akzeptieren und in einer realistischen Art und Weise zwischen Hoffnung und Verzweiflung zu 
balancieren. Trotz der relativ geringen Anzahl von befragten Studienteilnehmern (n=12; Alter: 57-
83 Jahre) zeigte die Untersuchung, dass Betroffene individuell unterschiedliche Copingstrategien 
im Umgang mit ihrer Erkrankung verfolgten. Die Autorin kam daher zum Schluss, dass auch Inter-
ventionen individuell auf die Bedürfnisse und in Bezug auf die einzelnen Copingstrategien abge-
stimmt sein sollten (Clare, 2008). 
 Neben solch unterschiedlichen Copingstrategien, die teils bewusst, teils unbewusst ablaufen, 
fällt Anosognosie, gemäss den obigen Ausführungen, am ehesten in die Kategorie des Selbstschut-
zes. Dabei besteht heute noch Unklarheit darüber, wie lange es sich um bewusste oder unbewusste 
Abwehrmechanismen handelt, bzw. ab wann pathophysiologische Prozesse dafür verantwortlich 
gemacht werden müssen (z.B. Clare, 2004; Robertsson, Nordström, & Wijk, 2007). 
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 Hirnleistungsstörungen im Rahmen einer sich entwickelnden Demenzerkrankung beginnen 
typischerweise schleichend. Erstsymptome wie Gedächtnisprobleme oder Wortfindungs-
schwierigkeiten werden oftmals auch von Gesunden in höherem Lebensalter bemerkt. Das An-
fangsstadium birgt aus diesem Grund ein breites Spektrum an Bewusstheit über Veränderungen 
bezüglich der eigenen Hirnleistungsfunktionen. Das Spektrum reicht von Betroffenen, die ihre Fehl-
leistungen sorgenvoll beobachten, zu solchen, die Probleme dem ‘normalen Alterungsprozess‘ zu-
schreiben, bis hin zu denjenigen, die ihre Leistungseinbussen bagatellisieren oder gar abstreiten. 
 Es existiert eine Vielzahl an Bezeichnungen, welche dieses Phänomen der verminderten 
Bewusstheit über eigene Veränderungsprozesse und Krankheitssymptome beschreiben. Es war aber 
Babinski, der 1914 als erster den Begriff der Anosognosie für dieses Phänomen benutzte. Unter 
Anosognosie verstand er das pathologische Nichterkennen von Krankheitssymptomen bei Patienten 
nach einem Schlaganfall, da diese eine offensichtliche Halbseitenlähmung, kortikale Blindheit oder 
Hemianopsie oft nicht erkannten. Gleichzeitig prägte er auch den Begriff der Anosodiaphorie, die 
eine partiell fehlende Einsicht in die Erkrankung beschreibt und bei der krankheitsbedingte Verän-
derungen der Hirnleistungen nicht gänzlich verleugnet, sondern oft bagatellisiert werden (Clare, 
2004). In englischsprachigen Publikationen finden sich Ausdrücke wie ‘awareness‘ (Clare, 2003), 
‘levels of unawareness‘ (Lamar, Lasarev, & Libon, 2002), ‘awareness of cognitive deficits‘ (Lopez, 
Becker, Somsak, Dew, & DeKosky, 1994), ‘insight in dementia‘ (Zanetti et al., 1999), ‘denial of 
memory deficits‘ (Sevush & Leve, 1993). Diesen unterschiedlichen Bezeichnungen liegen vielfach 
unterschiedliche Definitionen und Konzepte zu Grunde, deren Bandbreite von Theorien, wie bereits 
erwähnt, über organisch bedingten Mangel an Einsichtsfähigkeit bis hin zu psychisch bedingten 
Verdrängungsmechanismen reichen. Verschiedene Erklärungsansätze wurden entwickelt zur Unter-
suchung von Anosognosie. Neuere Publikationen unterscheiden zwischen neuropsychologischen, 
psychologischen und sozialpsychologischen Ansätzen (z.B. Robertsson et al., 2007), welche Ano-
sognosie mittels verschiedenartigen Methoden und Messinstrumenten zu erklären versuchen, auf 
welche an dieser Stelle aber nicht näher eingegangen werden soll. 
 Es soll aber darauf hingewiesen werden, dass die neuropsychologischen Ansätze für die kli-
nische Praxis die wohl am praktikabelsten Möglichkeiten zur Beurteilung der Anosognosie bieten. 
Dabei werden Aussagen und objektive Testleistungen von Patienten häufig mit Beobachtungen und 
Aussagen von erfahrenen Ärzten, Psychologen oder nahestehenden Angehörigen verglichen. Bei 
den Erhebungsmethoden wird zwischen dem klinischen Urteil (Selbstbericht des Patienten vs. 
Fremdanamnese oder Beobachtungen des Arztes, Psychologen), der Fragebogendiskrepanz (Selbst.- 
vs. Fremdeinschätzung mittels standardisierter Fragebögen) und der Leistungsdiskrepanz (Ver-
gleich zwischen der subjektiven Einschätzung und objektiven Messdaten kognitiver Leistungspa-
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rameter des Patienten) unterschieden (Leicht & Gertz, 2009). Zwei bereits in einigen Studien ange-
wandte standardisierte Instrumente sind die ‘Guidelines for the Rating of Awareness Deficits‘ 
(GRAD, Verhey, Rozendaal, Ponds, & Jolles, 1993) und die ‘Clinical Insight Rating Scale‘ (CIRS, 
Ott & Fogel, 1992). Verschiedene Studien konnten nachweisen, dass der Grad der Anosognosie mit 
dem Schweregrad beeinträchtigter Hirnleistungsfunktionen positiv korreliert (z.B. Gil et al., 2001; 
Harwood, Sultzer, & Wheatley, 2000; Kashiwa et al., 2005). In einigen Studien konnte zudem 
nachgewiesen werden, dass Anosognosie mit Depressivität negativ korreliert (Kashiwa et al., 2005; 
Smith, Henderson, McCleary, Murdock, & Buckwalter, 2000). Insbesondere zu Beginn einer De-
menzerkrankung scheint die Bewusstheit über die nachlassenden Hirnleistungsfunktionen depressi-
ve Reaktionen, Angst und Sorge vor dem Hintergrund der zukünftigen Entwicklung zu verstärken 
(Kashiwa et al., 2005). 
 Anosognosie mit seinen Auswirkungen wurde im Hinblick auf Behandlungsmassnahmen 
bislang noch unzureichend untersucht. Es werden daher weiterführende Untersuchungen benötigt 
(Leicht & Gertz, 2009). Erste Versuche sind im Gange, Anosognosie im Hinblick auf Behand-
lungsmassnahmen durch nicht betroffene Bereiche zu kontrollieren (Clare et al., 2010). Mitunter ist 
zu erwähnen, dass die reduzierte Bewusstheit über die eigenen Krankheitssymptome oder Fehlleis-
tungen für Angehörige eine immense Belastung darstellen können. Da Betroffene häufig unkoope-
rativ sind und sich häufiger Risiken aussetzen (Starksein, Jorge, Mizrahi, Adrian, & Robinson, 
2007), führt dies bei den Angehörigen oft zu Überforderung und Gesundheitseinbussen (Wilz, Ad-
ler, Gunzelmann, & Brähler, 1999). 
 
2.11.  Offene Fragestellungen 
Aus den vorangehenden Ausführungen ergeben sich folgende Fragestellungen: 
- Was für Instrumente liegen aktuell vor zur individuellen Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnis-
se und welche dieser Instrumente eignen sich insbesondere zur Anwendung an Menschen mit Hirn-
leistungsstörungen oder einer Demenzerkrankung? 
- Welche Kriterien muss ein Instrument erfüllen, um krankheitsbedingte Bedürfnisse bei Menschen 
mit einer Hirnleistungsstörung und Demenzerkrankung reliabel und valide zu erfassen? 
- Über welche Struktur, bzw. über welche Eigenschaften sollte ein Instrument zur Erfassung krank-
heitsbedingter Bedürfnisse bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen oder einer Demenzerkran-
kung verfügen, um jene Bedürfnisse nicht über die Problemebene, sondern direkt auf der Bedürf-
nisebene zu erfassen? 
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- Über welche Testgütekriterien verfügt das ‘Bedürfnisinventar bei Gedächtnisstörungen‘ (BIG-65) 
- Welchen Einfluss haben die Variablen ‘allgemeine Hirnleistung‘ und ‘Anosognosie‘ auf die Mes-
sung krankheitsbedingter Bedürfnisse – und bis zu welchem Zeitpunkt können solche Bedürfnisse 
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3.  Methode: Projekte 1 – 3 
 Ziel des ersten Projektes war es, eine auf einer systematischen Literaturrecherche basierende 
Zusammenstellung bestehender Instrumente zur Erfassung individueller Bedürfnisse bei Menschen 
mit Hirnleistungsstörungen und Demenz zu erstellen (auf Englisch). Das zweite und dritte Projekt 
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3.1. Projekt 1: Instruments for comprehensive needs assessment in individuals with cognitive 




































A similar version of this chapter has been accepted for publication in the International Journal of Geriatric Psychiatry. 
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 The issue of the first project aimed at the question if there exist any needs assessment in-
struments that can be used for individuals with subjective cognitive complaints, mild cognitive im-
pairment or dementia. In recent years, it has become more common to complement the objective 
assessment of symptoms with an assessment of individual needs patterns that are created by the 
individual pattern of symptoms. However, little is known on needs patterns in individuals with sub-
jective cognitive impairment, mild cognitive impairment and dementia. Thus, on the basis of an 
analysis of the development of needs in the course of cognitive decline, the following pages provide 
an overview of the existing needs assessment instruments with respect to feasibility, validity and 
reliability. 
 
3.1.1. Theoretical considerations and models 
 The transition from age‐associated memory functioning through cognitive decline and cog-
nitive impairment such as subjective cognitive impairment (SCI; Reisberg & Gaulthier, 2008) and 
mild cognitive impairment (MCI; Petersen, 2007) to dementia can be assessed in terms of objective 
cognitive impairments well documented in the epidemiological literature. This includes biological 
(Meaney, Croke, & Kirby et al., 2005), psychological (Corey‐Bloom, 2002; Grossberg, 2002) and 
social impairments (Potkin, 2002). Additionally, adaptations of the environment become more im-
portant to facilitate activities of daily living in the course of cognitive decline (Verbeek, van Ros-
sum, Zwakhalen, Kempen, & Hamers et al., 2009). To categorise these changes, Engel’s (1977) 
biopsychosocial model expanded by a focus on environmental changes provides a useful framework 
of cognitive and functional health, wherein symptoms and functional decline caused by cognitive 
impairment or dementia can be illustrated. Conceptually, this is consistent with the International 
Classification of Functioning of the WHO’s framework for functioning, disability and health 
(WHO, 2007) (Figure 6). 
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Figure 6: Expanded version of the biopsychosocial model (Engel, 1977) including an environmental level providing a 
useful framework for symptoms and functional decline caused by cognitive impairment or dementia. 
 
 
 On a biological level, impairments might include functional changes in physical health (e.g. 
continence) or mobility due to balance disorders. Psychological changes might be mental (e.g. 
memory loss) or behavioural (e.g. verbal aggression) but may also involve reduced self‐care (e.g. 
dressing, eating) and independent living (e.g. managing finances or medication). Changes on a so-
cial level might comprise withdrawn behaviour, such as reduced participation in social activities or 
in caring for someone else. Changes on an environmental level might include adaptation of home 
facilities (e.g. tools, aids to facilitate independent living) or the use of external health care services 
(e.g. counselling). From the health care provider’s perspective, the reliable assessment of illness 
symptoms is indispensable for optimal treatment selection (Hogan et al., 2008; Sitzer et al., 2006). 
Accordingly, medical services traditionally allocate resources on the basis of symptoms, diagnosis 
and disability rather than of patient needs (Slade, 1994). From the individual’s perspective, it must 
be assumed that illness symptoms and subsequent changes are generally perceived as obstacles 
(Steeman et al., 2006) to achieving cardinal goals such as autonomy, security (Maslow, 1987; 
Steeman et al., 2006) and well‐being (Van der Roest et al., 2007). Such obstacles may be catego-
rised as either primary or secondary. Primary obstacles constitute symptoms of illness and decline 
in performance, whereas secondary obstacles are those resulting from the perception of symptoms, 
such as depression or anxiety. The extent of perceived obstacles and the point at which the decrease 
in autonomy, security and wellbeing is perceived as threatening differs from individual to individual 
(e.g. Slade, 1994). However, the general assumption is that individuals try to restore or at least sta-
bilise the initial situation by using available resources (e.g., Clare, 2002). The intention to restore or 
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stabilise achievement of individually meaningful goals differs in kind and intensity between equally 
affected persons. Therefore, we argue that it is appropriate to define the intention to restore or stabi-
lise goal achievement as individual needs. Note that in some cases, symptoms may be good indica-
tors of needs, but conceptually symptoms and needs are clearly distinguishable. Although most in-
dividuals will experience symptoms of cognitive impairments as obstacles for goal achievement, the 
intention to overcome the impairment to restore autonomy of everyday functioning (equal to need, 
according to our definition) may be a cognitive training, whereas for another social integration may 
have a higher priority. Therefore, the same impairment may create different patterns of individual 
needs. Several studies have shown that patient‐reported unmet needs correlate negatively with qual-
ity of life outcomes (Marshall et al., 1995; Slade, Leese, Cahill, Thornicroft, & Kuipers, 2005; 
Wiersma, 2006), particularly in areas of mental and physical health and rehabilitation (Wiersma & 
van Busschbach, 2001). More recently, standardised assessments of individual needs have become 
more important in clinical settings to help professional health care providers prioritise treatment 
options. However, patients and professionals may differ in their perspectives to assess patients’ 
needs and in prioritising subsequent interventions (e.g. Hansen, Hatling, Lidal, & Ruud, 2004; 
Cummings & Kropf, 2009). Because individuals may prioritise the needs to overcome specific defi-
cits differently from professional health care providers, again objective performance measures are 
not necessarily identical to individual needs related to them. This suggests that optimal treatments 
might differ between individuals with comparable symptoms. For example, two patients diagnosed 
with Alzheimer’s disease may agree to take an acetylcholinesterase inhibitor, but whereas one pre-
fers to also engage in memory training, the other favours a training in social competence to over-
come social withdrawal. From a practical perspective, therefore, the prioritisation of interventions 
should be based on a negotiation process including objective and subjective assessment measures 
(Lasalvia, Bonetto, Tansella, Stefani, & Ruggeri, 2008; Slade, 1994). Moreover, it is essential for 
health care specialists to understand the current needs of individuals to determine appropriate inter-
ventions at any given time in the course of dementia (Clare, 2008, p. 15). 
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Figure 7: Theoretical framework that provides insight into the course of decline in individuals with cognitive impair-
ment and dementia including perspectives of both patients and experts as well as the inclusion of a needs assessment in 
patients providing a useful basis for treatment prioritisation and negotiation. 
 
 
 Figure 7 summarises our theoretical framework including the course of cognitive decline 
from age associated memory functioning through SCI, MCI and dementia; the individual’s percep-
tion of symptoms and impaired capacity to achieve cardinal goals of autonomy, security and 
well‐being; resources for compensating strategies; and the integration of a needs assessment into a 
consensus for optimal treatment selection between professionals and affected individuals. 
 
3.1.2. Standardised procedural guidelines 
 Six aspects should be taken into consideration when developing a needs assessment instru-
ment for individuals with SCI, MCI or dementia: 
 (a) Needs from the individual perspective. Observed symptoms and decline in performance 
may not be identical to the needs expressed by an individual. Because patients tend to underreport 
health‐related needs (Hancock, Reynolds, Woods, Thornicroft, & Orrell, 2003; Smith & Orrell, 
2007; Walters, Iliffe, & Orrell, 2001), it is optimal to present a wide range of potential needs caused 
by the symptoms of cognitive decline, MCI or dementia. Therefore, an instrument is ideal when it is 
complementary to the observable symptoms and when it offers the possibility of collecting data on 
needs from the affected individuals. 
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 (b) A comprehensive needs assessment. The occurrence and priorities of patterns of needs is 
unique in each individual, changes during the illness and varies within different dementia subtypes. 
Therefore, an ideal instrument should make it possible to assess a wide range of biological, psycho-
logical, social and environmental needs to determine the individual ‘needs fingerprint’. Moreover, 
the instrument should not be restricted to diagnosis‐specific symptoms and needs (McCrone & 
Strathdee, 1994) but should be applicable in various dementia subtypes, thus making it possible to 
measure needs in the progression of an illness. 
 (c) Structure of a needs assessment instrument. Several studies have demonstrated that indi-
viduals suffering from dementia (Orrell et al., 2008; Trigg, Jones, & Skevington, 2007), cognitive 
deficits (Godlove‐Mozley et al., 1999) or mental health problems (Corrigan, Buican, & McCracken, 
1996) can provide reliable answers relating to quality of life domains and needs. However, reliable 
and valid reports depend on the structure of the assessment method. Therefore, an instrument re-
quires short sentence length and a limited number of syllables per word as measured by the Flesch 
Reading Ease Score (Flesch, 1948), unambiguous phrasing and face validity. 
 (d) Retesting, sensitivity for change and re‐evaluation. Individual needs have different time 
lines and urgencies and, thus, may change in their priorities for fulfilment. An accurate picture of 
current needs patterns would allow to prioritise treatments. Therefore, an ideal instrument has a 
high test–retest reliability to ensure that any observed change is caused by needs changes and not by 
measurement artefacts. It must be sensitive to changes over time and to differences in the course of 
cognitive impairment and dementia, thus allowing to measure the effectiveness of interventions. 
 (e) Needs assessment beyond the standardised domains. In addition to needs created by 
symptoms of an illness, individuals may have other needs that, once met, increase autonomy, secu-
rity and wellbeing. Therefore, to meet other needs that are not included in the standardised domains, 
an ideal instrument is sensitive to other needs. This can be taken into account, for example, by pro-
viding additional space to record other patient’s needs. 
 (f) Rating of needs. Needs can either be rated by classifying the actual needs level (e.g. met, 
partly met or unmet) or in terms of time interval indicating the level of commitment required by 
services or carers to respond to individual needs. Therefore, an ideal instrument allows to assess 
needs with respect to their actual status or time interval. 
 Overall, an optimal needs assessment instrument for individuals with subjective or mild 
cognitive impairment and dementia should assess needs comprehensively, be sensitive to change, 
allow reevaluation of needs, leave additional space for written comments that go beyond the stan-
dardised needs items and provide some form of needs’ rating. 
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3.1.3. Systematic literature search: Proceeding and criteria 
 We searched for published instruments that identify needs in samples including individuals 
with SCI, MCI or dementia. To categorise the needs items used in the selected instruments, the ex-
panded version of Engel’s (1977) biopsychosocial model was applied. Therefore, results include 
information regarding biological (Meaney et al., 2005), psychological (Corey‐Bloom, 2002; Gross-
berg, 2002), social (Potkin, 2002) and environmental needs (Verbeek et al., 2009). Additionally, for 
each instrument, we determined clinically useful information on feasibility, validity and reliability 
and information on target population and informants. We conducted computer‐based searches of 
PsycINFO and PubMed including publications from January 1806 to September 2009. We used the 
following search terms and combinations: ‘needs assessment’ and ‘dementia’ or ‘cognitive impair-
ment’ or ‘mental impairment’ or ‘MCI’ or ‘mild cognitive impairment’ or ‘cognitive decline’ or 
‘subjective cognitive impairment’ or ‘SCI’ or ‘mental disorders’. 
 Instruments were then reviewed to determine whether they met the following inclusion crite-
ria: (i) instrument, tool or questionnaire assessing needs indicators; and (ii) assessment of needs in 
individuals with mental disorder, cognitive decline or dementia. We excluded instruments assessing 
the needs of caregivers. References of identified articles, which met inclusion criteria, were also 
considered for further needs assessment instruments. 
 Because we added needs assessment instruments developed for individuals with mental dis-
orders, this needs further explanation. Although a neurodegenerative process could be the aetiology 
of a patient with MCI, memory impairment could also evolve as a result of other conditions such as 
psychiatric illness (e.g. depression or schizophrenia) or other somatic conditions (e.g. cardiovascu-
lar disease). Therefore, because MCI is described as a heterogeneous entity with multiple aetiolo-
gies (Winblad et al., 2004) and is a concept encompassing more than a preclinical state of Alz-
heimer’s disease, it is reasonable to regard other fields, which may help to identify potential needs, 
particularly in individuals with SCI and MCI. 
 
3.1.4. Results: Existing instruments for needs assessment 
 We identified 399 articles in PsychINFO and 1632 in PubMed. From these, we identified 17 
instruments that met inclusion criteria. Table 2 presents the names and source references, instru-
ment types, number of items, administration time, clinical or research use, aim of the instrument, 
target population, population assessed and age range, informants and validity and reliability coeffi-
cients. The psychometric properties reported were predominantly those presented in the original 
article describing the development of the measure, although nine additional articles were used for 
completion. Additional articles are listed in Table 2 and marked as * or numbered (e.g., 1, 2) when 
more than one article has been used. 
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Table 2: Characteristics of included needs assessment instruments with respect to names and source references, instru-
ment types, number of items and scale, administration time, clinical or research use, aim of the instrument, target popu-
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3.1.4.1. Instrument type 
 Most instruments like Bangor Assessment of Need Profile (BANP) (Carter, Crosby, Geert-
shuis, & Startup, 1996), Camberwell Assessment of Need (CAN) (Phelan et al., 1995), Camberwell 
Assessment of Need for the Elderly (CANE) (Reynolds et al., 2000), Camberwell Assessment of 
Need Short Appraisal Schedule (CANSAS) (Andresen, Caputi, & Oades, 2000), ‘CANSAS‐P’ 
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(Trauer, Tobias, & Slade, 2008), Cardinal Needs Schedule (CNS) (Marshall et al., 1995), Determi-
nation of Need (DON) (Paveza et al., 1990), Elderly Psychiatric Needs Schedule (EPNS) (Hamid, 
Howard, & Silverman, 1995), Multilevel Assessment Instrument (MAI) (Lawton, Moss, Fulcomer, 
& Kleban, 1982), Multi‐Function Needs Assessment (MFNA) (Weiner, 1993), Needs for Care As-
sessment (NFCAS) (Brewin et al., 1987) and Rehabilitation Evaluation Hall and Baker (REHAB) 
(Baker & Hall, 1988) have been developed as structured interviews. The OARS Multidimensional 
Functional Assessment Questionnaire (OMFAQ) (Fillenbaum & Smyer, 1981) and ‘Perceptions of 
Problems and Needs for Service’ (Auslander & Jeste, 2002) are questionnaires. The ‘Tayside Pro-
file for Dementia Planning’ (Gordon et al., 1997) may be applied either way. The Needs and Re-
sources Assessment (NARA) (Corrigan, Buican, & McCracken, 1995), the only non‐structured in-
terview, uses open‐ended questions. The Care Needs Assessment Pack for Dementia (CarenapD) 
(McWalter et al., 1998) is a software that provides clinically useful information to practitioners us-
ing a variety of different sources in community settings. 
 
3.1.4.2. Clinical and research use 
 A majority of the needs assessment instruments were developed for clinical use, including 
‘CANSAS’ (Andresen et al., 2000), ‘CANSAS‐P’ (Trauer et al., 2008), ‘CarenapD’ (McWalter et 
al., 1998), ‘DON’ (Paveza et al., 1990), ‘MFNA’ (Weiner, 1993), ‘NARA’ (Corrigan et al., 1995), 
‘Perceptions of Problems and Needs for Service’ (Auslander & Jeste, 2002), and ‘Tayside Profile 
for Dementia Planning’ (Gordon et al., 1997), whereas three instruments were developed only for 
research purposes including ‘BANP’ (Carter et al., 1996), ‘CNS’ (Marshall et al., 1995) and ‘RE-
HAB’ (Baker & Hall, 1988). The ‘CAN’ (Phelan et al., 1990), ‘CANE’ (Reynolds et al., 2000), 
‘MAI’ (Lawton et al., 1982) and ‘NFCAS’ (Brewin et al., 1987) can be used for either purpose. No 
information was provided for the ‘EPNS’ (Hamid et al., 1995) and ‘OMFAQ’ (Fillenbaum & 
Smyer, 1981) in this regard. 
 
3.1.4.3. Aim of the instrument 
 Most instruments were developed for assessing needs in individuals with mental illness, but 
the ‘CarenapD’ (McWalter et al., 1998) and ‘Tayside Profile for Dementia Planning’ (Gordon et al., 
1997) were developed specifically for individuals with dementia. The ‘OMFAQ’ (Fillenbaum & 
Smyer, 1981) is for use with community residents, whereas the ‘DON’ (Paveza et al., 1990) was 
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3.1.4.4. Populations used for validation 
 Generally, the instruments aim to assess individual needs, focusing on either clinical or 
non‐clinical samples. All instruments were validated by using various populations, including indi-
viduals with dementia or mental disorders (including affective disorders, schizophrenia, anxiety, 
personality disorders, substance‐abuse disorders, intellectual disability and acquired brain injury), 
as well as individuals in nursing homes, community‐dwelling individuals or applicants on a waiting 
list for institutionalisation. One study also included homeless persons or those at risk for homeless-
ness (Marshall et al., 1995). The age of the participants ranged between 18 and 97 years across all 
studies, with a majority of the participants over 50 years of age. 
 
3.1.4.5. Informants 
 Most instruments focus on the user’s and carer’s perspective asking them to rate their own 
needs or the needs of the impaired individual. However, the ‘CANSAS‐P’ (Trauer et al., 2008), 
‘DON’ (Paveza et al., 1990), ‘MFNA’ (Weiner, 1993), ‘NARA’ (Corrigan et al., 1995) and ‘Per-
ceptions of Problems and Needs for Service’ (Auslander & Jeste, 2002) focus on the user’s perspec-
tive only, whereas the ‘CANSAS’ (Andresen et al., 2000), ‘OMFAQ’ (Fillenbaum & Smyer, 1981), 
‘REHAB’ (Baker & Hall, 1988) and ‘Tayside Profile for Dementia Planning (Gordon et al., 1997) 
focus on the carer’s perspective only. Sometimes, additional information was collected from carers, 
particularly when individuals suffer from dementia, whereas individuals with mental disorders 
needed no further help. 
 
3.1.4.6. Psychometric properties: Objectivity, reliability and validity 
 Objectivity: Administration time ranged from 10 to 30 min for most instruments. The 
‘CarenapD’ (McWalter et al., 1998), ‘MAI’ (Lawton et al., 1982) and ‘OMFAQ’ (Fillenbaum & 
Smyer, 1981) required more than 30 min. Administration time may be longer for patients with cog-
nitive impairment or dementia. No administration time was reported for ‘EPNS’ (Hamid et al., 
1995), ‘MFNA’ (Weiner, 1993), ‘NARA’ (Corrigan et al., 1995), ‘NFCAS’ (Brewin et al., 1987) 
and ‘Tayside Profile for Dementia Planning’ (Gordon et al., 1997). However, the ‘Tayside Profile 
for Dementia Planning’ is not time limited. 
 Reliability: Test–retest reliability was calculated for the ‘BANP’ (Carter et al., 1996), ‘CAN’ 
(Phelan et al., 1995), ‘CANE’ (Reynolds et al., 2000), ‘CNS’ (Marshall et al., 1995), ‘MAI’ 
(Lawton et al., 1982), ‘NARA’ (Corrigan et al., 1995), the ‘Perceptions of Problems and Needs for 
Service’ (Auslander & Jeste, 2002) and ‘Tayside Profile for Dementia Planning’ (Gordon et al., 
1997) and showed great variation for κ ranging between 0.13 and 1.00 for patients and 0.21 and 
0.80 for carers, respectively. Inter‐rater reliability was calculated for the ‘BANP’, ‘CAN’, ‘CANE’, 
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‘CANSAS’ (Andresen et al., 2000), ‘CarenapD’ (McWalter et al., 1998), ‘CNS’, ‘DON’ (Paveza et 
al., 1990), ‘EPNS’ (Hamid et al., 2009), ‘NFCAS’ (Lesage et al., 1996) and ‘REHAB’ (Carson et 
al., 1988). Measures for κ varied between 0.20 and 1.00 for carers, again showing great variation. 
Additional measures such as internal consistency for the ‘EPNS’, ‘MAI’, ‘NARA’ and ‘Perceptions 
of Problems and Needs for Service’ and interclass correlations for the ‘CANE’, ‘CANSAS-P’ 
(Trauer et al., 2008), ‘MAI’ and ‘OMFAQ’ (Fillenbaum & Smyer, 1981) were calculated ranging 
for α between 0.39 and 0.93 and for r between 0.25 and 0.99, respectively. Although some measures 
reached high single values, the mean reliability ranged between fair and good according to Fleiss 
(1981). 
 Validity: Results regarding validity are presented according to content, criterion and con-
struct validity. Content validity was discussed in the ‘BANP’ (Carter et al., 1996), ‘CAN’ (Phelan et 
al., 1990), ‘CANE’ (Reynolds et al., 2000), ‘OMFAQ’ (Fillenbaum & Smyer, 1981) and ‘REHAB’ 
(Baker & Hall, 1988) using surveys of affected persons, of their caregivers or of expert discussions 
to rate the importance of the chosen topics. The Flesch Reading Score (Flesch, 1948), a measure of 
reading ease, was calculated for two instruments (CAN, CANE). Standard documents aim for a 
score of approximately 60 to 70. The ‘CAN’ and the ‘CANE’ obtained Flesch Reading Ease scores 
of 65 and 71.8, respectively, presuming to contribute to face validity. Criterion validity was calcu-
lated in the ‘CAN’, ‘CANE’, ‘CNS’ (Marshall et al., 1995), ‘EPNS’ (Hamid et al., 1995), ‘MFNA’ 
(Weiner, 1993) and ‘NARA’ (Corrigan et al., 1995). In the ‘CAN’, needs items and ratings of the 
Global Assessment of Functioning Scale (GAF) measuring social, occupational and psychological 
functioning showed a weak or no association with levels of global functioning. For the ‘CANE’, a 
positive correlation (r = 0.66) was found between the total number of needs and the Clifton As-
sessment Procedure for the Elderly, which measures dependency. In the ‘EPNS’ too, investigators 
reported high correlations using the same measures. However, a moderate negative correlation (r = 
−0.53) was found between total needs scores in the ‘CANE’ and the Barthel Activities of Daily Liv-
ing Index (Barthel‐Index) measuring functional abilities. The total number of unmet needs corre-
lated negatively (r = −0.38) with the Short‐Form Health Survey (SF‐36), measuring quality of life. 
Additionally, the ‘CANE’ comprises two items for carers that assess carer’s psychological distress. 
These items correlated positively (r = 0.60) with the General Health Questionnaire, which measures 
carer’s stress. A low correlation (r = 0.36) was found in the ‘CNS’ between the number of needs 
and Lehman’s Quality of Life Interview. The total number of the ‘MFNA’ scores were positively 
correlated (r=0.78) with the Colorado Level of Functioning Scale, measuring the level of function-
ing. The ‘NARA’ assesses a satisfaction index for met needs, which correlated highly (r = 0.79) 
with the Lehman’s Quality of Life Interview but minimally (r = 0.33) with the Brief Psychiatric 
Rating Scale, which was applied to measure depression. Besides assessing needs, the ‘NARA’ also 
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assesses resources, which correlated positively (r = 0.43) with the Social Support Questionnaire. 
Construct validity was discussed in the ‘CANE’, ‘CNS’ and ‘MFNA’. Authors of the ‘CANE’ addi-
tionally calculated a correlation matrix to find convergent and divergent correlations between dif-
ferent items. Evidence of convergent construct validity could be shown in correlation measures be-
tween memory and functions that one would expect to be impaired with cognitive impairment such 
as self-care, accidental harm, money and household skills. Other forms of validity such as consen-
sual (CAN, CANE, OMFAQ), concurrent (MFNA), discriminative (MFNA) or internal validity 
(MAI) were discussed for some instruments. 
 
3.1.4.7. Needs levels and further subcategories 
 According to Engel’s (1977) expanded model, Table 3 shows the distribution of items used 
in the instruments examined with respect to biological, psychological, social and environmental 
needs. Further subcategories were added to the expanded model to highlight needs items used in the 
different instruments. For this purpose, items were matched based on content and sorted according 
to the requirement of its main function. 
 
 
Table 3: Distribution of items used in the included instruments according to biological (including: MO, mobility; PhH, 
physical health), psychological (EO, education/occupation; MS, mental state; B, behaviour; CFM, cognitive functions 
and memory; PeH, personal hygiene; SC, self‐care; HC, homecare; IL, independent living), social (SL, social life), and 
environmental (M, material; ES, expert services) domains and their subcategories; X, number of items not reported. 
 
 
 A completely unambiguous assignment was difficult because most items rely on more than 
one function. For example, personal hygiene or independent living certainly also require physical 
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functions, but very often the reason why individuals with cognitive decline increasingly fail to ac-
complish tasks in these domains is due to mental shortcomings. 
 The content analysis of needs items produced 13 subcategories overall. On the biological 
level, it distinguished between general physical health (PhH) and mobility (MO). Most needs items 
were classified on a psychological level because of the fact that all functions require predominantly 
cognitive resources for execution. Eight domains were differentiated: education/ occupation (EO), 
mental state (MS), behaviour (B), cognitive functions and memory (CFM), personal hygiene (PeH), 
self‐ care (SC), homecare (HC), and independent living (IL). No additional subcategories were cre-
ated for social life (SL). Within the scope of environmental needs, a distinction was made between 
material (M) and expert services (ES). 
 Accordingly, relative percentage distribution was calculated for each of the four domains 
(biological, psychological, social and environmental) in order to illustrate the emphasis on needs 
items across all instruments. The relative percentage distribution of aggregated needs items in each 
of the four main domains showed that 66.8% of all needs reflect items that can be classified on a 
psychological level. Approximately 25% of all these needs in this domain fall within the scope of 
behavioural needs. The remaining needs items were distributed almost equally, 13.8% of the needs 
items on a biological level, 10.4% on a social level and 9% on an environmental level. For the 
‘OMFAQ’ (Fillenbaum & Smyer, 1981) and ‘MFNA’ (Weiner, 1993), information was docu-
mented on needs domains and number of items. However, no further information was reported for 
specific needs items. Therefore, domains in these instruments were allocated to the appropriate sub-
categories as well and marked with an ‘X’. 
 
3.1.5. Discussion on existing instruments and conclusion 
 This article provides the first overview of existing needs assessment instruments with re-
spect to feasibility and psychometric properties in individuals with SCI, MCI or dementia. Most 
instruments are structured interviews with moderate to good validity and reliability. The 
‘CarenapD’ (McWalter et al., 1998) and the ‘Tayside Profile for Dementia Planning’ (Gordon et al., 
1997) were developed for needs assessment in individuals with dementia only. However, the 
‘CANE’ (Reynolds et al., 2000) qualifies best to assess the needs not only of demented individuals 
but of older individuals in general including those with mental illnesses. In summary, it can be 
stated that few instruments are available for needs assessment but, according to our standardised 
procedural guidelines, with limited validity for the targeted population. Primarily, there is a lack of 
instruments that assess the needs in individuals with SCI, MCI or dementia comprehensively. Al-
though the ‘CANE’ covers almost all needs areas except EO, the ‘CarenapD’ fails to assess the 
whole category of environmental needs such as M and ES, whereas the ‘Tayside Profile for Demen-
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tia Planning’ fails to assess needs in subcategories of PhH, EO, MS, CFM, SC, IL and ES, respec-
tively. Particularly, the assessment of ES has not been taken into account, despite the fact that pro-
viding information about the illness and expert treatment for affected persons as well as their care-
givers play a crucial role in all stages of the progression. 
 Moreover, a recent study (Cummings & Kropf, 2009) reported that 70% of patients with 
mental disorders did not receive the interventions matching the needs assessed with the ‘CANE’. 
This may be related to applying different levels of abstraction. Taking ‘mobility’ as an example, it 
remains unclear what need is assessed. This might include the need to have more security in how to 
use public transport, to have physiotherapy because of gait difficulties or to have car driving train-
ings to feel more secure navigating traffic. This means that the need for ‘mobility’ may entail three 
different interventions. Therefore, the comprehensive and reliable assessment of individual needs is 
an important prerequisite for optimal treatment selection. Another difficulty may be presented by 
the fact that both the ‘CANE’ and the ‘Tayside Profile for Dementia Planning’ assess needs on a 
problem level (e.g. ‘Does the person have problems with medication or drugs?’). This might not 
necessarily reflect the best way to assess subjective needs. By contrast, the ‘Perceptions of Prob-
lems and Needs for Service’ (Auslander & Jeste, 2002) assesses needs by using a ‘needs‐like’ 
phrasing in patients with schizophrenia (e.g. ‘I would like to communicate with others more effec-
tively’). As a result, this may reveal patients’ needs in a more adequate way to identify with their 
own needs. Currently, there are no systematic studies using one of the previously mentioned in-
struments to assess the needs of individuals with SCI and MCI, and it remains unclear how accurate 
those instruments are to assess the individual needs of individuals with preclinical syndromes. Fur-
thermore, it is debatable whether the described tools are equally appropriate to assess individual 
needs in this population because optimal treatment and its efficacy depend strongly on the reliability 
of the instrument. In addition, there is a lack of systematic investigations of the efficacy of treat-
ment combinations using a needs assessment in individuals with SCI, MCI or dementia. Some au-
thors (Hill, Bäckman, & Fratiglioni, 1995; Moniz‐Cook & Woods, 1997) assume better outcomes at 
the beginning rather than in later phases of dementia. As a consequence, the earlier that needs can 
be assessed, the more optimally interventions should succeed in this population given that an ade-
quate pool of items is provided and presented in a way that needs patterns and treatment combina-
tions can be matched. 
 These outcomes can be summarised as follows. Even though some needs assessment instru-
ments are available for individuals with SCI, MCI and dementia, the development of more valid 
instruments should be based on a theoretical framework and standardised procedural guidelines 
derived from the literature. Such an approach could serve to elevate accuracy and accordance for 
both an adequate way for patients to assess their individual needs as well as to find the best fit be-
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tween assessed needs and treatment. Thus, it could create a systematic basis for needs‐tailored in-
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* Eine vergleichbare Version dieses Kapitels zusammen mit Projekt 3 (Kapitel 3.3) wurde zur Veröffentlichung in der 
Zeitschrift für Gerontologie und Geriatrie angenommen. 
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 Auf dem Hintergrund der gewonnenen Erkenntnisse, dass einerseits nur wenige Instrumente 
zur Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen und De-
menzerkrankungen bestehen und andererseits diese eine niedere Validität aufweisen, wurde in ei-
nem zweiten Projekt das Bedürfnisinventar bei Gedächtnisstörungen (BIG-65) entwickelt und an 
einer geeigneten Stichprobe validiert. 
 
3.2.1. Fragebogenentwicklung 
 Die Entwicklung von Instrumenten zur Erfassung individueller Bedürfnisse bei Patienten 
mit Gedächtnisstörungen ohne und mit Demenz, erfordert ein spezielles Augenmerk auf die Kon-
zeption und Struktur solcher Instrumente, um deren Güte zu erhöhen. Hierzu wurden eine Reihe 
spezifischer Leitkriterien  für die Entwicklung solcher Instrumente aufgestellt (Schmid, Eschen, 
Rüegger‐Frey, & Martin, 2011). Diese wurden bei der Entwicklung des ‘BIG-65’ berücksichtigt. 
 
3.2.2. Itempool und Kategorien 
 Tabelle 3 zeigt die einzelnen Items thematisch in vier verschiedene Kategorien eingeordnet. 
Der ursprüngliche Itemkatalog umfasst über 300 Items und stammt aus der Literaturrecherche von 
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 Das ‘Bedürfnisinventar bei Gedächtnisstörungen‘ (BIG-65) wurde als Interviewleitfaden zur 
systematischen Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse bei Menschen mit Hirnleistungsstörun-




Hilfsmittel für Alltagsbewältigung, Wohnungsanpassung 
angemessene Unterkunft 
Information 
Info über Krankheit, Info über Behandlung, Info über Prävention, Info 















Sich zu Hause sicher fühlen, sich ausser Haus sicher fühlen, sich mit 
Geräten sicher fühlen 
Psychische 
Gesundheit 
Stimmung, Angst, psychotische Symptome, sich weniger Sorgen 
machen, besser schlafen, weniger Stress haben, weniger gereizt sein 
Verhalten 




Gedächtnis, Konzentration/Aufmerksamkeit, Sprache, Orientierung, 
Planen, Entscheidungen treffen 
Beruf 
Berufliche Leistungen, Unterstützung bei der Arbeitsuche, an die 
eigenen Fähigkeiten angepasste Arbeit 
IADL 
Haushalt, Finanzen, Einkaufen, Tagesgestaltung, für jemand anderen 
sorgen 
BADL Kleidung, Ernährung, Körperpflege, Waschen, Zahnpflege, Toilette 
Bio-logisch 
Mobilität 
Gehen, Aufstehen, Mobilität im Haus, Mobilität ausser Haus, 
Benutzung öffentlicher Verkehrsmittel, andere Fortbewegungsmittel 
Physische 
Gesundheit 
Sehen, Hören, Stürze, Herzkreislauf, Atmung, Ausscheidung, Zittern, 
Umgang mit Medikamenten, Anpassung der  Medikamente 
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individuelle Absichten zur Wiederherstellung oder Stabilisierung von Zielen wie Autonomie, Si-
cherheit und damit verbundenem Wohlbefinden darstellen (Schmid et al., 2011). 
 Die Konzeptualisierung des ‘BIG-65’ (Schmid et al., 2011) beinhaltet folgende Elemente: 
(a) Einschluss der Patientenperspektive, (b) umfassende Erhebung krankheitsbedingter Bedürfnisse 
im Sinne des biopsychosozialen Modells einschliesslich Umweltfaktoren, (c) geeignete Struktur für 
Menschen mit Hirnleistungsstörungen und ein hohes Mass an Augenscheinvalidität, (d) genügend 
Sensitivität zur Erfassung möglicher Veränderungen während des Krankheitsverlaufs, (e) Möglich-
keit zur Dokumentation krankheitsbedingter Bedürfnisse, die über standardisierte Domänen hinaus-
reichen sowie (f) Option zur Bewertung erfasster Bedürfnisse. 
 Ein aus einer systematischen Literaturrecherche stammender Itemkatalog potentieller Pati-
entenbedürfnisse wurde zur Beurteilung und Bewertung (Inhaltsvalidität) an erfahrene Kliniker 
(Psychologen/Ärzte) abgegeben. Ungeeignete und redundante Items wurden von der Liste entfernt, 
bzw. durch neue Items ergänzt. Schliesslich wurden 66 Items in den Interviewleitfaden aufgenom-
men und inhaltlich vier Hauptkategorien (Biologisch, Psychologisch, Sozial, Umwelt) und dreizehn 
Unterkategorien (Körper, Mobilität, BADL, IADL, Beruf, Gedächtnis / Kognition, Verhalten, psy-
chische Gesundheit, Sicherheit, soziale Aktivitäten, emotionale Nähe, Information, Material) im 
Sinne von Punkt (b) zugeordnet (Abb. 1, Abschnitt A). Massgebend bei der Zuordnung war die in-
haltliche Gewichtung primär benötigter Funktionen (z.B. körperlich, kognitiv, etc.). Redundanzen 
konnten aber nicht vollständig vermieden werden, da die Items teilweise heterogene Konstrukte 
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 Im Rahmen des in den Leitlinien genannten Punkt (c), legten wir besonderen Wert auf eine 
gute Verständlichkeit der Fragestellungen zur Erhöhung der Augenscheinvalidität. Der Flesch Rea-
ding Ease Score (Flesch, 1948), kurz FRES, bietet hierzu ein geeignetes Mass zur Bestimmung der 
Leserfreundlichkeit. Der FRES für die im ‘BIG-65’ offen gestellten Frageitems (Abb.1, Abschnitt 
B) ergab einen Mittelwert von 78.1 (+/-7.5) mit einer mittleren Wortlänge von 1.43 Silben. Dies 
entspricht einer überaus einfachen Verständlichkeit. Da krankheitsbedingte Bedürfnisse von Perso-
nen mit Demenzerkrankungen oft unterrapportiert werden (Hancock et al., 2003; Smith & Orrell, 
2007), wird den Befragten ein Liste potentieller Bedürfnisse präsentiert (vgl. dazu Holzhausen et 
al., 2009). Mit diesem Vorgehen erwarteten wir ein hohes Mass an Sensitivität auf Veränderungen 
(Punkt d) bzw. eine hohe Retest-Reliabilität. 
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 Die Anwendung des ‘BIG-65’ erfolgt in zwei Schritten. In einem ersten Schritt wird der 
Interviewte mit einer (oder zwei) offenen Fragestellung(en) zu einer der dreizehn Unterkategorien 
befragt (Abb. 1, Abschnitt B, z.B. ‘Psychische Gesundheit‘1 [dunkelgrau]: Möchten Sie sich psy-
chisch besser fühlen?). In einem zweiten Schritt wird, im Anschluss an die Fragestellung(en), eine 
Liste potentieller Bedürfnisse, die sich auf dieselbe Kategorie beziehen, zur Unterstützung und 
möglichen Auswahl vorgelegt (Abb. 1, Abschnitt B, Items in der Unterkategorie ‘Psychische Ge-
sundheit‘ (7)2 [hellgrau]: besser erinnern können, besser konzentrieren können, bessere Sprache, 
bessere Orientierung, besser planen können, besser Entscheidungen treffen). Das Vorliegen mögli-
cher Bedürfnisse wird auf einer 3-Punkte-Skala bewertet und umfasst 0 = “kein Bedürfnis“, 1 = 
“niederes Bedürfnis“, 2 = “hohes Bedürfnis“. Daraus können Summenwerte für die vier Haupt- und 
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* Eine vergleichbare Version dieses Kapitels zusammen mit Projekt 2 (Kapitel 3.2) wurde zur Veröffentlichung in der 
Zeitschrift für Gerontologie und Geriatrie angenommen 
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 Das Bedürfnisinventar bei Gedächtnisstörungen (BIG-65) wurde im Anschluss an die Ent-
wicklungsphase an einer geeigneten Stichprobe validiert und auf seine Gütekriterien hin geprüft. 
Die Datenerfassungsphase dauerte von Dezember 2010 bis Oktober 2011. Studienteilnehmer wur-
den im Rahmen einer Demenzabklärung direkt auf der Abklärungsstation rekrutiert. 
 Die folgenden Abschnitte beschreiben die theoretischen Überlegungen zusammen mit den 
sich daraus abgeleiteten Fragestellungen, der Validierung und die dazu gewählte Stichprobe, dann 
vorgängige Überlegungen zu den psychometrischen Eigenschaften und Wahl der Instrumente sowie 
Angaben zur Datenerfassungsphase und der Befragung. Im Anschluss daran finden sich die gewon-
nenen Ergebnisse zusammen mit der Diskussion und den Limitationen der Untersuchung. 
 
3.3.1. Theoretische Überlegungen und Fragestellungen 
 In der medizinischen und psychosozialen Grundversorgung stellt eine gute Lebensqualität 
bei Personen mit Hirnleistungsstörungen und Demenzerkrankungen oft ein übergeordnetes (Be-
handlungs-) Ziel dar. Prävalenzraten in deutschsprachigen Ländern zeigen, dass aktuell 1,2 Millio-
nen Menschen in Deutschland (Deutsche Alzheimer Gesellschaft, 2010), 100‘000 in Österreich 
(Österreichische Alzheimer Gesellschaft, 2011) und über 107‘000 Menschen in der Schweiz 
(Schweizerische Alzheimervereinigung, 2010) an einer Demenzerkrankung leiden. Schätzungen 
zufolge wird sich die Anzahl Betroffener in den nächsten 40 Jahren mehr als verdoppeln (Deutsche 
Alzheimer Gesellschaft, 2010). 
 Für die geriatrische Versorgung sind standardisierte Messinstrumente üblich (z.B. Schoe-
nenberger & Stuck, 2006). Dabei wird zunehmend, komplementär zum objektiven Assessment von 
Krankheitssymptomen, ein standardisiertes Assessment krankheitskorrelierter Bedürfnisse durchge-
führt. Das Assessment krankheitsbedingter Bedürfnisse findet Anwendung, wenn optimal ausge-
wählte und individuelle Interventionen zur Steigerung oder zum Erhalt von Lebensqualität zwi-
schen Fachpersonen und Patienten priorisiert werden (z.B. Lasalvia et al., 2008). 
 Verschiedene Untersuchungen zeigen, dass sich die Perspektiven hinsichtlich der Priorisie-
rung von Interventionen zwischen Betroffenen und klinischen Fachpersonen nicht zwingend decken 
(z.B. Cummings & Kropf, 2009). Traditionell verlässt sich die Fachperson bei der Behandlung auf 
die mit reliablen Messinstrumenten erfassten Symptome und die daraus abgeleiteten Diagnosen 
(Slade, 1994). Patienten hingegen nehmen Krankheitssymptome und damit einhergehende Verände-
rungen als Hindernisse wahr, um ihre grundlegenden Bedürfnisse wie Autonomie, Sicherheit  
(Steeman et al., 2006) oder Wohlbefinden abzudecken (Steeman et al., 2006; Van der Roest et al., 
2007). Können diese Bedürfnisse im Alltag nicht hinreichend erfüllt werden, verringert sich die 
Lebensqualität (z.B. Wiersma, 2006). Angesichts der  unterschiedlichen Perspektiven scheint es 
daher sinnvoll, die Priorisierung von Interventionen auf der Grundlage eines gemeinsamen Ver-
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handlungsprozesses zu diskutieren. Optimale Behandlungen werden so durch klinische Fachperso-
nen und Betroffene unter Einbezug des objektiven und subjektiven Assessments erreicht (Lasalvia 
et al., 2008; Schmid et al., 2011). 
 Zur individuellen Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse bei älteren Menschen mit und 
ohne Demenz existieren aktuell drei Instrumente. Das ‘Care Needs Assessment Pack for Dementia’ 
(CarenapD; McWalter et al., 1998), das ‘Tayside Profile for Dementia Planning’ (Gordon et al., 
1997) sowie das ‘Camberwell Assessment of Need for the Elderly’ (CANE; Reynolds et al., 2000). 
Eine jüngere Übersichtsarbeit über Instrumente zur Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse 
weist darauf hin, dass bestehende Instrumente eine geringe Validität aufweisen und dass krank-
heitsbedingte Bedürfnisse im Sinne des biopsychosozialen Ansatzes einschliesslich Umweltfaktoren 
zu wenig berücksichtigt werden. Darüber hinaus werden Bedürfnisse eher abstrakt als konkret in 
Alltagssituationen erfasst. So bleibt bspw. bei dem Bedürfnis-Item ‘Mobilität‘ unklar, ob es sich um 
die Fahrtauglichkeit, die Benützung öffentlicher Verkehrsmittel oder um Gangschwierigkeiten we-
gen Sturzangst handelt. Dabei richten sämtliche Instrumente ihre Fragestellungen auf die Problem-
ebene und berücksichtigen Bedürfnisse auf der Basis erhobener Schwierigkeiten.  
 Man kann jedoch davon ausgehen, dass bei gleichen Symptomen unterschiedliche Interven-
tionen für die Stabilisierung der individuellen Lebensqualität gefordert sind. Eine ungenaue, aus-
schliesslich objektive Abklärung kann zu Interventionen führen, welche die individuellen Bedürf-
nisse zu wenig abdecken (Schmid et al., 2011). Es wurde vorgeschlagen, Bedürfnisse auf der Inter-
ventionsebene und nicht auf der Problemebene zu erfassen, da ein Problem möglicherweise ver-
schiedene Interventionen erforderlich macht (Priebe, Huxley, & Burns, 1999). 
 Möglicherweise aus diesem Grund wurden in Untersuchungen, bei der das CANE eingesetzt 
wurde, 70% krankheitsbedingter Patientenbedürfnisse nicht hinreichend genug abgedeckt durch 
Interventionen, welche auf dem Assessment von Bedürfnissen basierten (Cummings & Kropf, 
2009). Wir gehen auch davon aus, dass aufgrund derselben Schwierigkeit bei einer randomisiert 
kontrollierten Untersuchung an Demenz erkrankter Menschen keine signifikante Reduktion unab-
gedeckter Bedürfnisse vor und nach der Intervention gemessen werden konnten, ebenfalls unter 
Einsatz des CANE (Orrell et al., 2007). 
 Ein noch weitgehend ungeklärter Aspekt ist zudem, wie krankheitsbedingte Bedürfnisse bei 
Menschen mit Hirnleistungsstörungen und Demenzerkrankungen unter wachsendem Einfluss feh-
lender Krankheitseinsicht (Anosognosie) gemessen werden können, bzw. welche Verfahrens-
techniken in welchem Krankheitsstadium sinnvoll sind. 
 Aktuell liegt für die systematische Erfassung individueller Bedürfnisse bei Personen mit 
Hirnleistungsstörungen und Demenzerkrankungen kein geeignetes Instrument vor, welches krank-
heitsbedingte Bedürfnisse aus der Sicht der Patienten erfasst. Ziel der vorliegenden klinischen Stu-
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die war die Entwicklung und Validierung des Instruments ‘BIG-65’. Darüber hinaus sollen Er-
kenntnisse darüber gewonnen werden, wie das Konstrukt ‘krankheitsbedingte Bedürfnisse‘ in Zu-
sammenhang mit Massen des Wohlbefindens und der Lebensqualität steht und bis zu welchem Grad 
solche Bedürfnisse unter Berücksichtigung der Hirnleistung und Anosognosie reliabel erfasst wer-
den können. 
 
3.3.2. Validierung des BIG-65 und Studienteilnehmer 
 Bei dem Design handelte es sich um eine Querschnittstudie. Studienteilnehmer waren Ver-
suchspersonen (n=83), die grösstenteils auf Empfehlung des Hausarztes zur Demenzabklärung in 
eine deutschsprachige Memory Klinik überwiesen wurden oder zur Verlaufskontrolle kamen. In die 
Studie eingeschlossen wurden Personen, bei welchen nach der Untersuchung eine subjektive (sub-
jektive Gedächtnisbeschwerden, SCI) oder leichte kognitive Beeinträchtigung (mild cognitive im-
pairment, MCI) oder eine leichte oder mittelschwere Demenz unterschiedlicher Ätiologie diagnosti-
ziert wurde. Ausgeschlossen wurden Patienten mit einer schweren Demenz, einer Hirnverletzung 
oder Delir. Als weitere Einschlusskriterien galten, dass Teilnehmer Deutsch sprechen und verstehen 
müssen und mindestens 18 Jahre alt sind. Die Studie wurde von der Ethikkommission des Kantons 
Zürich zur Durchführung bewilligt. 
 
3.3.3. Gütekriterien 
 Zur Bestimmung der Retest-Reliabilität wurde eine Wiederholungsmessung im Zeitabstand 
von 7-8 Tagen geplant (n ≥ 30). Aufgrund der angepassten Interviewstruktur für Menschen mit ei-
ner Hirnleistungsstörung oder Demenz wurde ein hoher Übereinstimmungsgrad erwartet. Zur Be-
stimmung der Konstruktvalidität wurden die deutsche Version des CANE (Dech, 2004) und der 
FAQ (Pfeffer, Kurosaki, Harrah, Chance, & Filos, 1982) verwendet. Zur Berechnung der Kriteri-
umsvalidität (Theorieentwicklung) wurde der MMSE (Folstein et al., 1975), das CIRS (Clinical 
Insight Rating Scale; Ott & Fogel, 1992), der SF-36 (Lebensqualität; Bullinger, Kirchberger, & 
Ware, 1995), das allgemeine Wohlbefinden und die mehrdimensionale Ryff-Skala (Ryff & Keyes, 
1995) zur Messung des subjektiven Wohlbefindens verwendet. 
 
3.3.4. Für die Studie verwendete Instrumente 
 CANE: Das von Reynolds et al. (2000) entwickelte und von Dech (2004) ins Deutsch über-
setzte und validierte CANE (Camberwell Assessment of Need for the Elderly) erfasst krankheitsbe-
dingte Bedürfnisse bei älteren Menschen mit und ohne Demenz. Konzeptuell unterscheidet sich das 
CANE vom ‘BIG-65’ durch die Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse via Problemebene. Es 
umfasst 26 Items, wovon 2 an Angehörige gerichtet sind. Auf einer Skala von 0-2 werden Bedürf-
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nisse erfasst, dabei steht für 0 = “kein Bedürfnis“, 1 = “abgedecktes Bedürfnis“ und 2 = “unabge-
decktes Bedürfnis“. Die Retest-Reliabilität des CANE liegt für 89% der Items zwischen rtt = 0.6 
und rtt = .75 und besitzt gute Inhalts- und Konstruktvalidität. 
 FAQ: Zur Messung der Alltagskompetenz in den Aktivitäten des täglichen Lebens ist der 
FAQ (Functional Activities Questionnaire; Pfeffer et al., 1982) ein weitverbreitetes Instrument im 
geriatrischen Assessment. Der FAQ umfasst 10 Items zu verschiedenen Alltagsfunktionen. Die Fä-
higkeit, diese Funktionen selbständig, mit Hilfe oder durch andere ausführen zu lassen wird mittels 
einer 4-Punkte Skala von 0 = "kein Problem" über 1-3, mit zunehmender Abhängigkeit, bewertet. 
Die maximal zu erreichende Punktzahl liegt bei 30 und beschreibt die vollständige Abhängigkeit in 
allen Bereichen. Der FAQ besitzt eine hohe Sensitivität (0.95) und Spezifität (0.88) als Screening-
Instrument für demenzerkrankte Menschen. 
 MMSE: Als Mass für das allgemeine Hirnleistungs-Niveau wurde der MMSE (Mini Mental 
State Examination; Folstein et al., 1975) verwendet. Der MMSE ist ein in der Klinik weit verbreite-
tes Screening-Instrument und setzt sich aus fünf Leistungsbereichen zusammen, die mithilfe von 30 
Items eingeschätzt werden: Orientierung, Merkfähigkeit, Aufmerksamkeit und Rechenfähigkeit, 
Erinnerungsfähigkeit, Sprache, räumlich-konstruktive Funktionen. Die Maximalzahl beträgt 30 
Punkte (1 = "richtig bearbeitet", 0 = "falsch bearbeitet"). 
 CIRS: Zur Messung einer möglichen Veränderung der Wahrnehmung in Bezug auf Krank-
heitssymptome (Anosognosie), wurde das Screening-Instrument ‘Clinical Insight Rating Scale‘, 
kurz CIRS (Ott & Fogel, 1992), angewandt. Auf einer 3-Punkte Skala von 0-2 (0 = "Einsicht gege-
ben", 1 = "bagatellisiert", 2 = "dementiert") wird die Wahrnehmung über den Abklärungsgrund, die 
Einschätzung der Kognition, allfälliger Konsequenzen auf den Alltag sowie des Verlaufs der eige-
nen kognitiven Leistungen bewertet. Punktwerte reichen von 0 = "keine Anosognosie" bis maximal 
8 = "ausgeprägte Anosognosie". 
 SF-36: Der SF-36 (Bullinger et al., 1995) ist ein krankheitsübergreifendes multidimensiona-
les Messinstrument zur Erfassung der gesundheitsbezogenen Lebensqualität und wird gleichermas-
sen bei Gesunden und Patienten eingesetzt. Items werden mit unterschiedlichen Skalen bewertet. Es 


















) unterschieden, die je 4 Dimensionen in 
eine ‘Körperliche Summenskala1‘ und eine ‘Psychische Summenskala2‘ zusammenfasst. Die innere 
Konsistenz (Cronbach`s Alpha) der Subskalen liegt zwischen  = .57 und  = .94. Studien zur kon-
vergenten und diskriminanten Validität sowie zur Sensitivität werden durchgeführt. 
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 Allg. subjektives Wohlbefinden: Das allgemeine Wohlbefinden wurde mittels einer 4-
Punkte-Skala (Forced-Choice) mit 1 = "sehr schlecht", 2 = "schlecht", 3 = "gut" und 4 = "sehr gut" 
bewertet. 
 Ryff-Skala: Eine Möglichkeit zur differenzierten Erfassung des subjektiven Wohlbefindens 
bietet die mehrdimensionale Ryff-Skala (Ryff & Keyes, 1995), die psychische Gesundheit über 6 
Dimensionen beschreibt. Dies sind: ‘Autonomie‘, ‘Umweltbewältigung‘, ‘Selbstakzeptanz‘, ‘Per-
sönliches Wachstum‘, ‘Positive Beziehungen‘ und ‘Lebenssinn‘. Mittels einer 6-Punkte-Skala wer-
den 18 Aussagen von den Befragten bewertet (1 = “ganz falsch“, 2 = “falsch“, 3 = “eher falsch“, 4 
= “eher richtig“, 5 = “richtig“, 6 = “ganz richtig“). 
 
3.3.5. Datenerfassungsphase – Befragung 
 Da der ‘BIG-65’ in Form eines Interviews durchgeführt wird, wurden bei der Befragung die 
fünf Prinzipien von Wingfield (1998) zur besseren Verständlichkeit gesprochener Sprache ange-
wandt. Die Prinzipien fordern auf einer theoretischen Ebene (a) die Kompensation von sensorischen 
Defiziten durch top-down Prozesse und auf praktischer Ebene, (b) kurze und einfach verständliche 
Sätze, (c) eine normal-gebräuchliche Intonation, Sprechpausen und Artikulation, (d) Zeitgabe nach 
Satzabschluss zur besseren Verarbeitung und (e) Anpassung des Untersuchungsmaterials (siehe 
Fragebogenstruktur). Die Datenerhebungsphase fand während eines Zeitraums zwischen November 
2010 und Oktober 2011 statt. 
 
3.3.6. Ergebnisse 
 Im Folgenden werden die Studienergebnisse der Validierung des ‘BIG-65’ vorgestellt. Ne-
ben die Patientencharakteristika werden die psychometrischen Eigenschaften des ‘BIG-65’ und die 
mit Hirnleistungsstörungen und Demenz korrelierten Bedürfnisse vorgestellt. 
 
3.3.6.1. Validierungsstichprobe 
 Die Geschlechtsverteilung war mit 48.2% Frauen (n = 40) und 51.8% Männern (n = 43) an-
nähernd ausgeglichen. Das mittlere Alter lag bei 77 Jahren (SD = +/9.3) und einem Altersspektrum 
zwischen 50 und 95 Jahren. Die Mehrheit bildeten pensionierte Personen (90.4%), die mit ihrem 
Ehe- oder Lebenspartner (63.9%) noch zu Hause leben (91.6%). Bei den meisten wurde eine De-
menz diagnostiziert (60.2%), davon am häufigsten eine Alzheimerdemenz (38.6%). Bei den übrigen 
Personen wurde eine subjektive (SCI) oder leichte kognitive Beeinträchtigung (MCI) festgestellt  
(39.8%). Das allgemeine Hirnleistungsniveau lag bei der Hälfte der Teilnehmer im MMSE bei 24 
Punkten (+/-4.14, s. Tabelle 5). 
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Tabelle 5: Patientencharakteristika (n=83) 
 M SD Min Max n (%) 
Geschlecht: 
  Frauen 
  Männer 




Alter (in Jahren): 77 9.32 50 95 83 (100) 
Anzahl besuchte Schuljahre: 11 3.03 4 20 83 (100) 
Zivilstand: 
  verheiratet/Partnerschaft 
  verwitwet 
  alleinstehend 
  geschieden/getrennt 







  mit Ehepartner, Lebenspartner, Angehörigen 
  allein 





  zu Hause 
  Institution 





  Pension 
  berufstätig 
  arbeitsunfähig 





MMSE: 24 4.14 14 30 49 (100) 
Demenzart: 
  Präklinische Syndrome 
    SCI 
    MCI 
  Klinische Syndrome 
    Demenz 








  Alzheimerdemenz 
  Vaskuläre Demenz 
  Gemischte Demenz (degenerative/vaskulär) 
  Depression 
  Belastungssituation 
  Andere 








M Median, SD Standardabweichung, Min Minimum, Max Maximum, n Anzahl, MMSE Mini-
Mental-Status-Test [Folstein et al., 1975] 
 
  
 Die Prävalenzrate in Bezug auf eine verminderte Krankheitseinsicht lag bei der Gesamt-
stichprobe bei 39.8%. Dabei hatten nur 8.4% (M = 4.1, SD = 1.5; n = 7) mit einem präklinischen 
Hirnleistungssyndrom (SCI/MCI), gegenüber 31.3% (M = 3.7, SD = 1.4; n = 26) mit einer Demenz-
erkrankung, eine verminderte Krankheitseinsicht. 
 
3.3.6.2. Gütekriterien des BIG-65: Objektivität, Reliabilität und Validität 
 Objektivität: Die durchschnittliche Durchführungszeit betrug 16.3 (SD = +/-10.8) Minuten 
und lag im Minimum bei 5, im Maximum bei 33 Minuten. Die beiden Gruppen (SCI/MCI vs. De-
menz) unterschieden sich in der Durchführungsdauer nicht signifikant (p = .852, T = .187, df = 81). 
 Reliabilität: Insgesamt konnten zur Berechnung der Retest-Reliabilität 27 vollständige Da-
tensätze analysiert werden. Die Retest-Reliabilität lag mit rtt = .916 (p < .001) für den Gesamtwert 
angegebener Bedürfnisse sehr hoch. Es wurde zudem untersucht, wie stark die Übereinstimmung 
zwischen den vier Hauptkategorien variiert. Die Berechnung ergab für ‘Biologische Bedürfnisse‘ 
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rttb = .774 (p < .001), für ‘Psychologische Bedürfnisse‘ rttp = .956 (p < .001), für ‘Soziale Bedürfnis-
se‘ rtts = .888 (p < .000) und für ‘Umweltbedürfnisse‘ rttu = .752 (p < .000). Die Analyse der internen 
Konsistenz (Cronbachs Alpha) lag in den 4 Hauptkategorien für ‘Biologisch‘ bei  = -.282, für 
‘Psychologisch‘ bei  = .476, für ‘Sozial‘ bei  = .573 und für ‘Umwelt‘ bei  = .087. 
 Validität: Zur Berechnung der konvergenten Konstruktvalidität wurden die Items des CANE 
in die vier Hauptkategorien Biologie, Psychologie, Sozial und Umwelt unterteilt und danach mit 
den Gesamtscores der vier Hauptkategorien des ‘BIG-65’ korreliert. Die Korrelationen in den ein-
zelnen Kategorien liegen mit r = .264 (p < .05) für biologische, r = -.094 (n.s.) für psychologische, r 
= .296 (p < .01) für soziale und r = .083 (n.s.) für Umweltbedürfnisse sehr nieder. 
Hinsichtlich der divergenten Konstruktvalidität korreliert der FAQ mit dem Summenscore des 
‘BIG-65’ negativ (r = -.364, p < .01). 
 Die Kriteriumsvalidität gibt mehr Aufschluss darüber, wie krankheitsbedingte Bedürfnisse 
mit anderen Merkmalen in Zusammenhang stehen. Es zeigte sich, dass die allgemeine Hirnleistung 
(MMSE) in einem leicht bis moderat positiven Zusammenhang (r = .467, p < .01) mit den im ‘BIG-
65’ erfassten Bedürfnissen steht. Umgekehrt korrelierte der für die Anosognosie gemessene CIRS-
Score signifikant negativ mit dem Gesamtscore des ‘BIG-65’ (r = -.500, p < .01). Das allgemein 
subjektive Wohlbefinden korrelierte leicht negativ mit dem Gesamtscore des ‘BIG-65’ (r = -.221, p 
< .05). Die mehrdimensionale Ryff-Skala ergab in Bezug auf den Gesamtscore des ‘BIG-65’ einen 
geringen negativen Zusammenhang bei den Merkmalen ‘Autonomie‘ (r = -.320, p < .01), ‘Umwelt-
bewältigung‘ (r = -.482, p < .01) und einen positiven Zusammenhang bei ‘Persönliches Wachstum‘ 
(r = .237, p < .05). Geringe Zusammenhänge ohne statistische Signifikanz ergaben sich bei den 
Merkmalen ‘Selbstakzeptanz‘ (r = -.185, n.s.), ‘Positive Beziehungen‘ (r = -.037, n.s) und ‘Lebens-
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  konvergent (CANE) 
    Items (biologisch) [8, 9, 10, 11] 
    Items (psychologisch) [2-5, 7, 12-14, 16-20, 23] 
    Items (sozial) [6, 21, 22] 
    Items (Umwelt) [1, 15, 24] 
  divergent 

















  Kriteriumsvalidität: 
    Allg. Hirnleistungsniveau (MMSE) 
    Anosognosie (CIR) 
    Allg. Wohlbefinden 
    Multidimensionales Wohlbefinden (nach Ryff) 
      Autonomie 
      Umweltbewältigung 
      Selbstakzeptanz 
      Persönliches Wachstum 
      Positive Beziehungen 
      Lebenssinn 
    Lebensqualität (SF-36) 
      Körperliche Summenskala 















Für sämtliche Berechnungen 




 Als Mass für die gesundheitsbezogene Lebensqualität wurde der Gesamtscore des ‘BIG-65’ 
mit der ‘Körperlichen Summenskala‘ und ‘Psychischen Summenskala‘ des SF-36 korreliert. In die-
sem Fall zeigte sich ein moderat negativer Zusammenhang (r = -.670, p < .01) mit der ‘Psychischen 
Summenskala‘ und keinen Zusammenhang (r = .087, n.s.) mit der ‘Körperlichen Summenskala‘. 
 
3.3.6.3. Krankheitskorrelierte Bedürfnisse 
 Im Mittel wurden 3.46 (SD = +/-3.7) Bedürfnisse bei einem Minimum von 0 und einem 
Maximum von 18 angegeben (Abbildung 8). Versuchspersonen mit der Diagnose eines präklini-
schen Hirnleistungssyndroms wie einem SCI oder MCI  (n = 33) gaben im Mittel 8.06 (SD = +/-
6.6;  Min. = 0, Max. = 18), Personen mit einer Demenzerkrankung im Mittel 4.2 (SD = +/-5.8; Min. 
= 0, Max. = 15) Bedürfnisse an. Die beiden Gruppen unterschieden sich in der Anzahl genannter 
Bedürfnisse signifikant (p = 0.006, T = 2.8, df = 80). Auch gaben Personen ohne Anosognosie sig-
nifikant mehr Bedürfnisse an als jene mit Anosognosie (p = 0.000, T = 5.381, df = 72.537). Es gab 
hingegen keinen signifikanten Unterschied zwischen allein lebenden Personen (n = 23) und jenen, 
die nicht alleine leben (n = 58). 
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Abbildung 8: Bedürfnisprofile – Präklinische (SCI/MCI) und klinische (Demenz) Hirnleistungssyndrome 
 
 
 Die 10 häufigsten genannten Bedürfnisse waren ‘weniger vergessen‘ (50%), ‘bessere Kon-
zentration‘ (23.2%), ‘Infos über Krankheit‘ (20.7%), ‘Infos über Behandlung‘ (17.1%), ‘sich weni-
ger Sorgen machen‘ (13.4%), ‘weniger gereizt sein‘ (13.4%), ‘Verbesserung der Stimmung‘ 
(13.4%), ‘Verbesserung der Orientierung‘ (13.4%), ‘besser schlafen können‘ (12.2%) und ‘Infos 
über Prävention‘ (12.2%). In Abbildung 9 befinden sich die gesamthaft erfassten Bedürfnisse bei 
Menschen mit einer Gedächtnisstörung nach einer umfassenden Untersuchung in einer deutschspra-








70 | S e i t e  
 
 
Abbildung 9: Mittels BIG-65 erfasste Bedürfnisse bei Menschen mit einer Gedächtnisstörung nach einer umfassenden 
Untersuchung in einer deutschsprachigen Memory Klinik (n = 82) 
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3.3.7. Diskussion und Limitationen der Studienergebnisse 
 Diese klinische Studie diente der Validierung des Interviewleitfadens ‘Bedürfnisinventar bei 
Gedächtnisstörungen‘ (BIG-65), ein Instrument zur systematischen und individuellen Erfassung 
krankheitsbedingter Bedürfnisse bei Menschen mit präklinischen (SCI/MCI) und klinischen (De-
menz) Hirnleistungsstörungen. 
 Die Analyse der internen Konsistenz (Cronbachs Alpha) lag für die 4 Hauptkategorien (Bio-
logisch, Psychologisch, Sozial, Umwelt) zwischen  = .087 und  = .573. Die niederen Werte von 
Cronbachs Alpha weisen auf eine starke Heterogenität der gewählten Items (Konstrukte) hin. Die 
Items lassen sich somit vorerst nur inhaltlich den Kategorien zuordnen. Die Erhöhung der internen 
Konsistenz ist eine messtechnische Diskussion und soll an dieser Stelle nicht weitergeführt werden. 
Zur Erhöhung der internen Konsistenz mag die Streichung von Items sinnvoll erscheinen, jedoch 
vermindert dies den Itemkatalog in seinem Umfang und grenzt damit die Sensitivität des Instru-
ments ein. Es stellt sich daher die Frage, ob die interne Konsistenz ein geeignetes Mass darstellt, da 
individuelle Bewältigungsstrategien gemäss unseren Ergebnissen sehr heterogen sein können. 
 Die niederen Zusammenhänge in der Analyse der konvergenten Validität kann mit der un-
genügenden Varianz der beiden Messungen erklärt werden (gemäss post-hoc Analyse der Antwort-
häufigkeiten). Andererseits mag ein konzeptueller Unterschied in der Erfassung krankheitsbedingter 
Bedürfnisse liegen (Schmid et al., 2011), da das CANE Bedürfnisse auf einer abstrakten Problem-
ebene erfasst, der ‘BIG-65’ hingegen auf einer konkreten Bedürfnis-, bzw. Interventionsebene und 
die Fragestellungen auch entsprechend eines möglichen Bedürfnisses formuliert wurden (siehe oben 
Fragenbogenentwicklung und -struktur). Zur Überprüfung konzeptueller Unterschiede wurden für 
die vier Hauptkategorien Kreuztabellen zur Darstellung kombinierter Merkmalsausprägung gerech-
net. Diese geben an, wann Merkmale (hier: Probleme u. Bedürfnisse) gemeinsam auftreten, das 
heisst, ob ein Bedürfnis vorliegt, wenn gleichzeitig auch ein Problem angegeben wurde und vice 
versa. (Tabelle 6) 
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Zum besseren Verständnis wurde die Kreuztabelle (Tabelle 6) in vier Balkendiagrammen dargestellt (Abbil-
dungen (10a-d). 
 
a) b)    
 c) d)   
 
Abbildungen 10a-d: Balkendiagramme der Kreuztabelle für die vier Hauptdimensionen 




 Eine Kongruenz kombinierter Merkmalsausprägungen zwischen dem CANE (Problemebe-
ne) und dem ‘BIG-65’ (Bedürfnisebene) lag bei den vier Hauptkategorien (Biologisch, Psycholo-
gisch, Sozial, Umwelt) für Antworten NEIN (CANE)/NEIN (BIG-65) und JA (CANE)/JA (BIG-65) 
zwischen 6.1% - 67.1%. Hervorzuheben sind hier aber die inkongruenten Antworten, da diese einen 
Hinweis liefern dafür, ob ein konzeptueller Unterschied besteht. Die Antworten NEIN (CANE)/JA 
(BIG-65) zeigten, dass 1.2% - 30.5% kein Problem angaben, jedoch ein Bedürfnis äusserten in der-
selben Kategorie. Für die Antworten JA (CANE)/NEIN (BIG-65) zeigte sich, dass 9.8% - 40.3% 
ein Problem angaben, jedoch kein Bedürfnis äusserten in derselben Kategorie. Die Ergebnisse lie-
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fern demnach erste Hinweise, dass es sich möglicherweise um zwei konzeptionell verschiedene 
Ansätze handelt, ob Bedürfnisse von der Problemebene abgeleitet oder direkt auf der Bedürfnisebe-
ne (oder Interventionsebene) erfragt werden. Auf mögliche Unterschiede zwischen verschiedenen 
Ebenen, auf deren Basis Bedürfnisse abgeleitet werden, wurde von einigen Autoren hingewiesen 
(z.B. Priebe et al., 1999, Van Haaster, Lesage, Cyr, & Toupin, 1995). Auf der Basis dieser Ausfüh-
rungen kann die Hypothese formuliert werden, dass Probleme eine oft notwendige, jedoch nicht 
gleichzeitig hinreichende Bedingung für das Auftreten von Bedürfnissen impliziert. Andererseits 
lassen sich auf der Basis genannter Probleme nicht gleichzeitig auch Bedürfnisse ableiten.  
 Diese Erkenntnis lässt zwei Schlüsse zu. Erstens kommt es konzeptuell darauf an, wie 
krankheitsbedingte Bedürfnisse erfasst werden (direkt/indirekt). Zweitens verfolgen Personen mit 
Krankheitssymptomen, wie sie bei Hirnleistungsstörungen oder Demenzerkrankung auftreten kön-
nen, andere Strategien um Lebensqualität zu stabilisieren oder zu verbessern als über die Problem-
ebene erfasst werden kann. Ein interessanter Erklärungsansatz kompensatorischer Verlagerungsstra-
tegien bei Auftreten sich verringernder Ressourcen (z.B. Kognition bei Demenz) liefert das Mehr-
säulenmodell von Rübsam und Martin (2009). 
 Das Ergebnis in Bezug auf das allgemeine subjektive Wohlbefinden deckt sich mit der Lite-
ratur, dass Wohlbefinden trotz Leistungsveränderungen oder Verlusten annähernd stabil bleibt 
(Wohlbefindens-Paradoxon) (Staudinger, 2000). Als möglichen Erklärungsversuch wird eine An-
gleichung an veränderte Bedingungen durch Anpassungsleistungen diskutiert (im Sinne einer Res-
ponse Shift; z.B. Sprangers & Schwartz, 1999). Die Resultate der multidimensionalen Erfassung 
von subjektivem Wohlbefinden (mittels Ryff-Skala) weisen jedoch darauf hin, dass bei domänen-
spezifischen Fragestellungen, differenziertere Auskünfte über Krankheitssymptome, krankheitsbe-
dingte Bedürfnisse und dem subjektiven Wohlbefinden zu erwarten sind. Die Diskussion kann hier 
nicht fortgeführt werden, da sie den Rahmen sprengen würde. Die Überprüfung theoriegeleiteter 
Hypothesen könnten jedoch solche Zusammenhänge genauer erschliessen. 
 Wie auch schon in anderen Untersuchungen aufgezeigt werden konnte, besteht ein negativer 
Zusammenhang zwischen unabgedeckten krankheitsbedingten Bedürfnissen und der subjektiv ein-
geschätzten Lebensqualität (z.B. Reynolds et al., 2000; Wiersma, 2006). 
 Die in dieser klinischen Validierungsstudie gefundene Anzahl Bedürfnisse zeigt, dass in 
einer spezialisierten Abklärungsstation, auch kurz nach einer umfassenden Untersuchung, offene 
Bedürfnisse auf Patientenseite bestehen. Zusammen mit einer jüngeren Untersuchung weisen die 
Resultate darauf hin, dass subjektive Bedürfnisse weniger einen instrumentellen Charakter haben, 
sondern womöglich eher Ausdruck sind für die Krankheitsbewältigung und Aufrechterhaltung von 
Wohlbefinden und Lebensqualität (Van der Roest et al., 2007). Dieser Ansatz unterstützt unsere 
Arbeitshypothese, dass Bedürfnisse individuelle Absichten zur Wiederherstellung oder Stabilisie-
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rung von Zielen wie Autonomie, Sicherheit und Wohlbefinden darstellen (Schmid et al., 2011). 
Unsere Ergebnisse wie auch diejenigen aus einer anderen Studie, die krankheitsbedingte Bedürfnis-
se bei Demenz erkrankten Menschen erhoben, zeigen, dass sich ein Grossteil erfasster Bedürfnisse 
unter der Hauptkategorie ‘Psychologischer Bedürfnisse‘ einordnen lassen wie ‘Verbessern der Ge-
dächtnisleitungen‘, ‘Umgang mit psychischer Not‘ oder ‘Tagesgestaltung‘ (Van der Roest et al., 
2009). 
 Von klinischer Relevanz scheint der Zusammenhang zwischen dem allgemeinen Hirnleis-




Abbildung 11: Erfasste Häufigkeiten von Bedürfnissen mit dem BIG-65 und der MMSE 
 
 
 Die Grafik zeigt, dass Patienten mit einem MMSE über 24 Punkten über genügend kognitive 
Ressourcen verfügen, um über ihre krankheitsbedingten Bedürfnisse Auskunft zu geben (grüner 
Bereich). Der Bereich zwischen 20 und 24 Punkten (roter Bereich) im MMSE ist als kritisch zu 
betrachten, da auffällt, dass der Anteil an Patienten, die in der Lage sind, über ihre krankheitsbe-
dingten Bedürfnisse zu sprechen, abnimmt. Wie einige Studien zeigen, besteht Einigkeit darüber, 
dass Menschen mit einer mittelschweren Demenzerkrankung in der Lage sind, verlässliche Anga-
ben über ihre Bedürfnisse (z.B. Orrell et al., 2008) oder Lebensqualität anzugeben (z.B. Trigg et al., 
2007). Eine fatale Schlussfolgerung wäre es anzunehmen, dass Personen mit einem MMSE von 
weniger als 20 Punkten weniger krankheitsbedingte Bedürfnisse haben, sie verlieren aber anschei-
nend die Fähigkeit, ihre Bedürfnisse zu verbalisieren. Das bedeutet, dass spätestens unterhalb eines 
MMSE von 20 Punkten andere Methoden eingesetzt werden müssen zur Erfassung ihrer krank-
heitsbedingten Bedürfnisse. Bei Personen mit einer schweren Demenz bspw. werden häufiger Beo-
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bachtungsmethoden des emotionalen Ausdrucks als Grundlage zur Erfassung von Patientenbedürf-
nissen herangezogen (z.B. Bär, Kruse, & Re, 2003, Lawton, Van Haitsma, Klapper, 1996). 
 Die Größe und Auswahl der Stichprobe hinsichtlich der Generalisierbarkeit der Ergebnisse 
ist kritisch zu betrachten. Aufgrund der niedrigen Teilnehmerzahl in dieser Studie ist die Repräsen-
tativität der Stichprobe, insbesondere für eine Fragebogenvalidierung, mit Vorsicht zu interpretie-
ren. Die aktuellen Befunde können daher lediglich als vorläufig angesehen werden. Die aktuellen 
Resultate beziehen sich zudem auf eine selektive Patientenstichprobe und widerspiegeln mögli-
cherweise nur eine bestimmte Gruppe von Personen mit Hirnleistungsstörungen und Demenz. 
 Wie bei allen Messungen, die auf Selbstauskünften basieren, muss auch in dieser Studie von 
einer möglichen Antwortverzerrung der Angaben der Studienteilnehmer (z.B. wegen sprachlicher 
Verständnisschwierigkeiten, begrenzter kognitiver Kapazität und verminderter Informations-
verarbeitung, Tendenz zu sozial erwünschten Antworten und sozialem Vergleich, Abwehrmecha-
nismen, usw.) ausgegangen werden. Dennoch, der Goldstandard ist per Definition (z.B. Lawton, 
2001) die subjektive Bewertung des eigenen Gesundheitszustandes und daher ein wichtiges Mass 
der gesundheits-bezogenen Lebensqualität. Andere Informationsquellen als Kontrolle waren in die-
ser Studie nicht vorgesehen, da von der grundlegenden Annahme ausgegangen wurde, dass Absich-
ten zur Stabilisierung, bzw. Verbesserung von Lebensqualität interindividuell unterschiedlich sind 
und nicht zwingend deckungsgleich sind mit der Einschätzung von Fremdpersonen (z.B. Angehöri-
gen, Fachpersonen; z.B. Cummings & Kropf, 2009). 
 Aufgrund des Querschnittdesigns und der ausschließlichen Anwendung korrelativer Analy-
sen war die verlässliche Kontrolle potenzieller moderierender oder mediierender Faktoren, die die 
gefundenen statistischen Zusammenhänge beeinflussen, nicht gewährleistet und muss in weiterfüh-
renden Studien untersucht werden. 
 
4.  Diskussion 
 Die folgenden Bemerkungen dienen dazu, die Fragestellungen nochmals aufzugreifen  sowie 
die Ergebnisse zusammenzufassen und deren Bedeutsamkeit für die Forschung und Praxis aufzu-
zeigen. Darüber hinaus soll auf offene Forschungsfragen hingewiesen und mögliche Untersuchun-
gen zur Beantwortung jener Fragestellungen skizziert werden. 
 
4.1.  Zusammenfassung 
 Das primäre Ziel dieser Arbeit galt der Untersuchung und Weiterentwicklung krankheitsbe-
dingter Bedürfnisse und Lebensqualität im Rahmen von Hirnleistungsstörungen und Demenzer-
krankungen. Vor diesem Hintergrund wurde einer Reihe von Fragestellungen nachgegangen, die an 
dieser Stelle nochmals kurz aufgegriffen werden.  
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 Das erste Projekt diente der Beantwortung der Fragestellung, welche Instrumente gegenwär-
tig für die systematische Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse vorliegen und welche davon 
sich insbesondere für die Erfassung von Bedürfnissen bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen 
und Demenzerkrankungen eignen. Anhand der auf aktueller Literatur erstellten Richtlinien wurden 
identifizierte Instrumente evaluiert. Das zweite Projekt bestand in der Entwicklung eines neuen In-
struments mit der Fragestellung, über welche Struktur, bzw. über welche Eigenschaften ein Instru-
ment zur Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen oder 
einer Demenzerkrankung verfügen sollte, um krankheitsbedingte Bedürfnisse nicht über die Prob-
lemebene, sondern direkt auf der Bedürfnisebene zu erfassen. Im dritten Projekt wurde das ‘Be-
dürfnisinventar bei Gedächtnisstörungen‘ (BIG-65) an einer geeigneten Stichprobe validiert und 
anschliessend seine Gütekriterien bestimmt. In diesem Zusammenhang wurde auch Fragen nach 
dem Einfluss der allgemeinen Hirnleistung und Anosognosie in Bezug auf die Messung krankheits-
bedingter Bedürfnisse nachgegangen. Darüber hinaus wurde untersucht, bis zu welchem Zeitpunkt 
solche Bedürfnisse im Verlauf einer Demenzerkrankung reliabel erfasst werden können. 
 In der systematischen Literaturrecherche wurden 17 Instrumente identifiziert, welche zur 
Erfassung von Bedürfnissen im Rahmen psychischer und dementieller Erkrankungen entwickelt 
wurden. 
 Zur Beurteilung bestehender Instrumente wurden auf aktueller Literatur basierende Richtli-
nien erstellt. Diese beinhalten: (a) Einschluss der Patientenperspektive, (b) umfassende Erhebung 
krankheitskorrelierter Bedürfnisse im Sinne des biopsychosozialen Modells einschliesslich Umwelt-
faktoren, (c) eine geeignete Struktur für Menschen mit Hirnleistungsstörungen und ein hohes Mass 
an Augenscheinvalidität, (d) genügend Sensitivität zur Erfassung möglicher Veränderungen wäh-
rend des Krankheitsverlaufs, (e) die Möglichkeit zur Dokumentation krankheitskorrelierter Bedürf-
nisse, welche über die standardisierten Domänen hinausreichen sowie (f) die Option zur Bewertung 
erfasster Bedürfnisse. 
 Lediglich drei Instrumente wurden für die individuelle Erfassung krankheitsbedingter Be-
dürfnisse bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen und Demenz entwickelt: das ‘Care Needs As-
sessment Pack for Dementia’ (CarenapD; McWalter et al., 1998), das ‘Tayside Profile for Dementia 
Planning’ (Gordon et al., 1997) und das ‘Camberwell Assessment of Need for the Elderly’ (CANE; 
Reynolds et al., 2000). Diese drei Instrumente weisen zwar eine gute  Reliabilität auf, besitzen je-
doch eine unzureichende Validität. Während das CANE über eine gute Inhaltsvalidität verfügt, ist 
das Spektrum des ‘CarenapD‘ und des ‘Tayside Profile for Dementia Planning‘ im Sinne des erwei-
terten Modells nach Engel (vgl. Schmid et al., 2011) limitiert und erfasst daher nicht alle relevanten 
Bereiche von Bedürfnissen (Punkt b in den Richtlinien). Bei allen drei Instrumenten  bestand die 
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Einschränkung, dass Bedürfnisse auf einem abstrakten Niveau und nicht auf der Alltagsebene des 
Patienten erfasst wurden (Punkt c in den Richtlinien).  
 Auf der Grundlage der erstellten Richtlinien wurde daraufhin das ‘Bedürfnisinventar bei 
Gedächtnisstörungen‘ (BIG-65) mit einem umfassenden Itemkatalog (66 Items) entwickelt, an einer 
klinischen Patientenstichprobe validiert und im Anschluss die Objektivität, Validität und Reliabili-
tät bestimmt. Es ergab sich eine hohe Retest-Reliabilität für alle vier Hauptkategorien (Biologisch, 
Psychologisch, Sozial, Umwelt) mit sehr hohen Korrelationskoeffizienten (rtt > .9). Der ‘BIG-65‘ 
verfügt zudem über eine hohe Augenscheinvalidität, woraus geschlossen wurde, dass die Items evi-
dent waren. Die berechneten Korrelationskoeffizienten hinsichtlich der Konstruktvalidität fielen, 
insbesondere in Bezug auf die konvergente Validität, nieder aus (r < .3). Die Analyse der Antwort-
häufigkeiten im ‘BIG-65‘ ergab eine rechts-asymmetrische Merkmalsverteilung, was aufgrund feh-
lender Varianz zu dieser niederen Korrelation beigetragen hat (Hirsig, 1998, S. 2. 82). Da krank-
heitsbedingte Bedürfnisse beim ‘BIG-65‘ direkt erfragt, beim ‘CANE‘ hingegen über die Problem-
ebene abgeleitet werden, können auch konzeptuelle Unterschiede zu den niedrigen Korrelationen 
geführt haben. Die Nennungen von Problemen im ‘CANE‘ führten nicht notwendigerweise auch zu 
Nennungen von Bedürfnissen in den vier Hauptkategorien (Biologisch, Psychologisch, Sozial, 
Umwelt) im ‘BIG-65‘ und vice versa. Dies kann als Argument dafür herangezogen werden, dass die 
direkte Ermittlung krankheitsbedingter Bedürfnisse oder jene mittels Krankheitssymptomen oder 
anderer funktioneller Beeinträchtigungen zwei unterschiedliche, wenn auch nicht völlig unabhängi-
ge, Konzepte darstellen. 
 Zur Theorieentwicklung wurde der ‘BIG-65‘ mit anderen Merkmalen, wie dem allgemeinen 
Hirnleistungsniveau, Anosognosie, Lebensqualität sowie verschiedenen Dimensionen von subjekti-
vem Wohlbefinden in Zusammenhang gesetzt (Kriteriumsvalidität). 
 Die mittels ‘BIG-65‘ gemessenen krankheitsbedingten Bedürfnisse korrelierten mit dem 
allgemeinen Hirnleistungsniveau positiv (r = .467**). Das heisst, dass Personen mit einem noch 
besseren Hirnleistungsniveau mehr Bedürfnisse beschrieben, im Gegensatz zu jenen, die ein gerin-
geres Hirnleistungsniveau hatten. Für die Erfassung von Bedürfnissen kann dies einerseits bedeu-
ten, dass insbesondere mit fortschreitendem Verlust wichtiger Hirnfunktionen die Fähigkeit ab-
nimmt, jene Fragen, wie sie im ‘BIG-65‘ formuliert sind, reliabel zu beantworten, andererseits mö-
gen Personen mit niedriger Hirnleistung weniger Bedürfnisse haben. Im Allgemeinen wird davon 
ausgegangen, dass Menschen bis zu einer mittelschweren Demenzerkrankung in der Lage sind, ver-
lässliche Angaben zu ihren Bedürfnissen (z.B. Orrell et al., 2008) oder zu ihrer Lebensqualität ma-
chen können (z.B. Trigg et al., 2007). Die Ergebnisse aus der Validierungsstudie geben Anlass zur 
Annahme, dass es möglicherweise sinnvoll ist, bereits zu Beginn einer mittelschweren Demenz auf 
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zusätzliche Messmethoden, wie beispielsweise die Beobachtung des emotionalen Ausdrucks, zu-
rückzugreifen (z.B. Bär, Kruse, & Re, 2003; Lawton, Van Haitsma, Klapper, 1996). 
 Mit zunehmend beeinträchtigten Hirnleistungsfunktionen nahm der Schweregrad der Ano-
sognosie zu (post-hoc: r = -.577**). Dieser Befund wurde bereits von anderen mehrfach dokumen-
tiert (z.B. Gil et al., 2001; Harwood, Sultzer, & Wheatley, 2000; Kashiwa et al., 2005). 
 Der in der Validierungsstudie gemessene Einfluss von Anosognosie auf die Erfassung 
krankheitsbedingter Bedürfnisse zeigte, dass Menschen mit einer stärker ausgeprägten Anosognosie 
- und somit auch stärker eingeschränkten Hirnleistungsfunktion -, weniger Bedürfnisse nannten als 
jene, bei denen die Anosognosie weniger ausgeprägt oder gar nicht vorhanden war und somit auch 
über eine bessere Hirnleistungsfunktion verfügten (r = -.500**). Es wurde dann geschaut, wie Ano-
sognosie (CIRS, Ott & Fogel, 1992) und die gesundheitsbezogene psychische Lebensqualität (SF-
36, Bullinger & Kirchberger, 1998) zusammenhängen. Dabei zeigte sich ein positiver Zusammen-
hang (post-hoc: r = -.348*). Daraus kann geschlossen werden, dass Menschen mit Demenz und 
Anosognosie nicht zwingend eine schlechtere Lebensqualität erleben. Diese Erkenntnis konnte auch 
in einer anderen Studie nachgewiesen werden, wo sich zeigte, dass Anosognosie bei Patienten mit 
einer mittelschweren Demenz möglicherwiese einen positiven Effekt hinsichtlich der erlebten Le-
bensqualität hat (Hurt et al., 2010). 
 Da bei Menschen mit Anosognosie, im Rahmen der Demenzerkrankung, die Lebensqualität 
scheinbar nicht oder nur geringfügig vermindert ist, kann angenommen werden, dass möglicherwei-
se auch keine oder weniger Bedürfnisse zur Stabilisierung von Lebensqualität auftreten. Eine ande-
re Erklärung mag darin liegen, dass die Wahrnehmung krankheitsbedingter Bedürfnisse aufgrund 
der Anosognosie vermindert ist. Dasselbe Phänomen ist auch bei der Wahrnehmung von Krank-
heitssymptomen zu beobachten (z.B. Rosen, 2011) und könnte darauf hinweisen, dass Anosognosie 
eine direkte pathophysiologische Auswirkung der Hirnleistungsstörung ist (z.B. Mimura, 2008). 
Eine weitere Erklärung könnte sein, dass Anosognosie im Zusammenhang mit Abwehrmechanis-
men im Rahmen des Copings steht (Bahro Silber, & Sunderland, 1995; Clare, 2002; Keady & No-
lan 1995) und es dem Patienten dadurch ermöglicht, besser mit der Erkrankung umzugehen. 
 Krankheitsbedingte Bedürfnisse korrelierten stärker mit gesundheitsbezogenen psychischen 
Aspekten (r = -.670, p < .01) als mit körperlichen Funktionen (r = .087, n.s.). Das heisst, dass unab-
gedeckte Bedürfnisse stärker in Zusammenhang mit psychischen Aspekten von Lebensqualität ste-
hen als mit körperlichen. Dies deckt sich mit früheren Untersuchungen, die beschreiben, dass  die 
Lebensqualität mit Zunahme unabgedeckter Bedürfnisse abnimmt (z.B. Miranda-Castillo et al., 
2010; Scholzel-Dorenbos, Meeuwsen, & Olde Rikkert, 2010; Wiersma, 2006). Wohlbefinden wird 
häufig als indirekter Indikator für erlebte Lebensqualität betrachtet (z.B. Lawton, 2001). Die Mes-
sung des allgemeinen Wohlbefindens ergab einen geringen negativen Zusammenhang mit krank-
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heitsbedingten Bedürfnissen (r = -.221*), die mehrdimensionale Messung von Wohlbefinden (Ryff-
Skala, Ryff et al., 1995) in Bezug auf Autonomie (r = -.320**), Umweltbewältigung (r = -.482**) 
und persönliches Wachstum (r = .237*) war gering bis moderat. Aus den Kennwerten lässt sich 
erkennen, dass, wie schon in der Einleitung erwähnt, Messungen bereichsspezifisch, individuell, 
ziel- und zweckbezogen erfolgen sollten (Kane, 2003; Sloane et al., 2005), da sie valider sind als glo-
bale Masse (Lawton, 1997). In Bezug auf krankheitsbedingte Bedürfnisse zeugen die Resultate in-
haltlich einerseits vom Wunsch nach Veränderung und Weiterentwicklung (persönliches Wachs-
tum), andererseits sind sie möglicherweise Ausdruck wachsender Abhängigkeit im Rahmen der 
beeinträchtigten Hirnfunktionen, bzw. der Demenzerkrankung. Das Wohlbefinden des persönlichen 
Wachstums lässt sich am ehesten im Sinne der für das Konzept krankheitskorrelierter Bedürfnisse 
verwendeten Arbeitsdefinition interpretieren, dass Bedürfnisse individuelle Absichten zur Wieder-
herstellung oder Stabilisierung von Zielen wie Autonomie und damit verbundenem Wohlbefinden 
darstellen (Schmid et al., 2011). 
 Die Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse ergab, dass die Mehrzahl angegebener Be-
dürfnisse in die Kategorie ‘Psychologische Bedürfnisse‘ fällt. Dieses Resultat kann typisch für die 
gewählte Stichprobe sein, da die meisten Personen, die sich in einer Memory Klinik früh abklären 
lassen, selten polymorbid im Sinne eines klassischen geriatrischen Patienten sind (Largiader et al., 
2001). Oft haben aber auch Patienten mit einer leichten oder sogar mittelschweren Demenz vom 
Alzheimertyp noch keine ausgeprägten körperlichen Symptome (z.B. Walesch & Förstl, 2005, S. 
152). Dies mag erklären, dass der körperliche (biologische) Anteil an krankheitsbedingten Bedürf-
nissen nur gering ausfiel. 
 Die Resultate in Zusammenhang mit dem neu entwickelten ‘Bedürfnisinventar bei Gedächt-
nisstörungen‘ (BIG-65) sind abschliessend insofern von Bedeutung, da erstmals versucht wurde, 
krankheitsbedingte Bedürfnisse bei Menschen mit Hirnleistungsstörungen und Demenzerkrankun-
gen auf direktem Wege, also über die Bedürfnisebene selbst und nicht über die Problemebene zu 
erfassen. Zu diesem Zweck wurde auch ein neues methodisches Verfahren gewählt. Dieses beinhal-
tete, dass Studienteilnehmern eine Anregungsliste als Erinnerungsunterstützung wegen der reduzier-
ten Hirnleistungsfunktionen vorgelegt wurde. Diese Methode wurde auch schon in einer qualitati-
ven Voruntersuchung zu Lebensqualität angewandt (Holzhausen et al., 2009). Von hoher Relevanz 
scheint mir zudem, dass neben der direkten Erfassung krankheitsbedingter Bedürfnisse, erstmals 
auch die systematische Messung von Anosognosie berücksichtigt wurde. Dieses Mass ist insbeson-
dere von hoher Relevanz, da Anosognosie bei der Bedürfniserfassung als Moderatorvariable fun-
giert. 
 Letztlich dient der Einsatz des ‘BIG-65‘ in einem weiter gefassten Sinne auch dazu, die 
Aufmerksamkeit demenzspezifischer Instrumente in eine Richtung positiver, Person-orientierter 
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Aspekte des Lebens zu lenken (Ettema et al., 2005). Natürlich ist der Person-zentrierte Ansatz nicht 
neu. Dennoch, Erkenntnisse darüber, was Betroffene für individuelle Strategien verfolgen hinsicht-
lich der Stabilisierung oder gar der Verbesserung ihrer Lebensqualität, sind noch gering und erfor-
dern weitere Untersuchungen. 
 
4.2.  Offene Forschungsfragen 
  Der folgende Absatz dient Überlegungen, welche weiteren Untersuchungen im Zusammen-
hang mit der Verbesserung des ‘BIG-65’ unternommen, aber auch, welche Fragestellungen im Be-
reich krankheitsbedingter Bedürfnisse als nächstes gestellt und untersucht werden sollten. 
 Weitere Untersuchungen sind aber erforderlich zur Verbesserung der konvergenten Validität 
des ‘BIG-65‘ und um die begrifflichen Unschärfen des Konstrukts zu verbessern. Ein Ansatz zur 
Erhöhung der konvergenten Konstruktvalidität liegt möglicherweise darin, den Varianzanteil in den 
vier Hauptkategorien (Biologisch, Psychologisch, Sozial, Umwelt) zu erhöhen, um höhere Korrela-
tionskoeffizienten zu erhalten (z.B. Bühner, 2006, S.86). Nötig dazu wäre, die Itemanzahl zu redu-
zieren. Es wäre diesbezüglich denkbar, jene Items zu entfernen, die in der Validierungsstudie am 
wenigsten genutzt wurden, respektive eine geringe Variabilität aufwiesen. Mit der Reduktion be-
steht allerdings das Risiko, dass Items entfernt werden, die für eine andere Stichprobe von Bedeu-
tung sind. Insofern wäre es sinnvoll, den ‘BIG-65’ an grösseren und anderen Stichproben, wie 
bspw. an Menschen mit subjektiven Beschwerden oder an solchen mit fortgeschrittener Demenz 
anzuwenden, um beurteilen zu können, ob jene Items, die bei dieser Validierungsstichprobe nicht 
genutzt wurden, sensitiver sind bei anderen Stichproben.  
 Normalerweise gehört eine Faktoranalyse zur Validitätsprüfung eines neuen Instruments. 
Eine explorative Faktorenanalyse könnte wichtige Hinweise auf verdeckte Konstrukte geben, indem 
überprüft wird, welche Items auf welchen Faktor geladen werden. Mit einer konfirmatorischen Fak-
torenanalyse könnte zudem überprüft werden, ob sich die vermutete Struktur der Konstrukte gemäss 
der Bildung des Fragebogens auf der Theorie von Engel (4 Hauptkategorien) tatsächlich nachwei-
sen lässt. Auslander und Jeste (2002) haben krankheitsrelevante Bedürfnisse bei Menschen mit 
Schizophrenie ebenfalls auf einer direkten Bedürfnisebene erfasst. Eine andere Möglichkeit, um 
Korrelations-koeffizienten hinsichtlich der konvergenten Validität zu berechnen wäre, geeignete 
Items aus dem Instrument von Auslander und Jeste (2002) zu verwenden und die inhaltlich gleichen 
oder ähnlichen Items mit dem ‘BIG-65‘ zu korrelieren. 
 Die Interrater-Reliabilität wurde in der Validierungsstudie des ‘BIG-65’ nicht gemessen.  
Anhand einer kleinen Stichprobe (n=20) könnte diese aber relativ einfach ermittelt werden. Auf-
grund des standardisierten Vorgehens der Befragung, kann mit einem hohen Übereinstimmungswert 
(Cohens Kappa) zwischen den zwei Interviewern gerechnet werden. 
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 Weiter ist zu untersuchen, wie hoch die Sensitivität des "BIG 65" auf Veränderungen von 
individuellen Bedürfnisprofilen ist. Ein geeignetes Studiendesign wäre eine kontrollierte Interventi-
onsstudie, wobei die Intervention auf dem Bedürfnisprofil basiert und darauf abzielt, Bedürfnisse zu 
reduzieren. Durch eine solche Studie könnten auch Erkenntnisse gewonnen werden, wie weit sich 
der "BIG 65" als Evaluationsinstrument für Interventionen eignet. Bei einer solchen Studie wäre es 
zudem sinnvoll, Indikatoren für Lebensqualität und Moderatorvariablen wie Hirnleistungsfunktion 
und Anosognosie mit zu erfassen. Dies würde zudem weitere Aussagen über die Kausalität von 
Bedürfnissen und Interventionen und dem Zusammenhang mit Lebensqualitäts-Komponenten er-
lauben.    
 Bis heute liegen zwei Untersuchungen vor, die mittels ‘CANE‘ eine systematische Bedürf-
niserfassung bei Menschen mit Demenz (Orrell et al., 2007) und psychischen Störungen (Cum-
mings & Kropf, 2009) durchführten, um auf dieser Basis entsprechende Interventionen vorzuneh-
men. Bei der Studie von Orrell et al. (2007) handelte es sich um eine randomisierte kontrollierte 
Studie. Als Intervention wurden der Experimentalgruppe einmal pro Woche, über 20 Wochen hin-
weg, individualisierte Behandlungseinheiten, in Form von Beratungen zur Abdeckung offener Be-
dürfnisse, verabreicht. Es konnte keine signifikante Reduktion des Gesamtscores unabgedeckter 
Bedürfnisse im Vergleich mit der Kontrollgruppe nachgewiesen werden. Die durch das “CANE“ 
ermittelten unabgedeckten Bedürfnisse, wie sensorische Probleme, Mobilität, Medikamente und 
psychische Belastung, konnten im Verlauf der 20 Wochen abgedeckt, bzw. gesenkt werden. In der 
Experimentalgruppe wurde im Vergleich zur Kontrollgruppe keine signifikante Reduktion unabge-
deckter Bedürfnisse erreicht. Eine Evaluation der Interventionen wurde erst nach Abschluss der 20. 
Woche vorgenommen. Eine etwaige Anpassung der Interventionen konnte daher nicht vorgenom-
men werden. 
 Die andere Studie mit schwer psychisch kranken Menschen zeigte, dass Behandlungsmass-
nahmen die erfassten Bedürfnisse bei über 70% der Patienten nicht, oder nur teilweise, abdeckten 
(Cummings und Kropf, 2009). Zu den Behandlungsmassnahmen gehörten reguläre Dienstleistungs-
angebote von Fachpersonen in institutionellen Einrichtungen (z.B. Betreuung bei psychischen oder 
körperlichen Problemen, Informationsabgabe, gefährlichem Verhalten) wie auch die Unterstützung 
durch Angehörige (z.B. Pflege, seelischer Not und Unterstützung im Umgang mit Finanzen). Die 
Autoren forderten daher eine verbesserte Kommunikation zwischen Fachberatern und Angehörigen 
und den Einbezug von Koordinationsstellen, um eine gute Passung zwischen Bedürfnissen und Be-
handlungen zu erzielen. Die beiden Studien lassen aufgrund der mangelnden Kontrolle keine klaren 
Schlüsse zu hinsichtlich der Wirkung der Interventionen. In beiden Studien ist zudem nicht be-
schrieben, wie eine Passung zwischen den unabgedeckten Bedürfnissen und den Interventionen 
durchgeführt wurde. 
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 Wie bereits schon an anderer Stelle argumentiert, mag die fehlende Passung zwischen Be-
dürfnissen und angewandten Interventionen bei beiden Untersuchungen auch darin begründet sein, 
dass, neben möglichen Kommunikationsschwierigkeiten, Bedürfnisse auf einem zu abstrakten Ni-
veau erfasst werden und weniger auf einer konkreten Alltagsebene. Mit dem ‘BIG-65’ liegt nun ein 
valides und reliables Instrument vor, um krankheitsbedingte Bedürfnisse auf einem ganz konkreten 
Alltagsniveau zu erfassen, und um auf deren Basis gezielte Interventionen vorzunehmen. Wie be-
reits oben beschrieben würde sich eine kontrollierte Interventionsstudie sehr gut dazu eignen, um 
Behandlungsmassnahmen auf der Grundlage des ‘BIG-65’ vorzunehmen und die Effekte in geregel-
ten Abständen zu kontrollieren. 
 Die Durchführung von Interventionen bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz und Ano-
sognosie stellt insbesondere deshalb eine Herausforderung dar, weil Krankheitssymptome von Be-
troffenen nicht oder unzureichend wahrgenommen werden und es daher nicht selten zu Widerstän-
den kommt, da für sie keine Notwendigkeit für eine Behandlung besteht. Es sind aktuell Bestrebun-
gen im Gange, Instrumente zu entwickeln, die helfen sollen, Bereiche zu erfassen, die nicht von 
Anosognosie betroffen sind und als Basis für Interventionen dienen (Clare, Woods, Whitaker, Wil-
son, & Downs, 2010). Denn es bestehen Annahmen darüber, dass Menschen mit Demenz oft weni-
ger von einer globalen als vielmehr von einer partiellen Anosognosie (auch sog. Anosodiaphorie) 
hinsichtlich bestimmter Lebensbereiche oder Themen betroffen sind (z.B. Clare, 2004a, 2004b, 
2010). Die Aufdeckung solcher nicht betroffenen Bewusstheitsaspekte könnte sich nicht nur als 
hilfreich erweisen bei der Befragung zu Lebensqualität (Clare et al., 2010), sondern auch hinsicht-
lich der Erfassung von krankheitsbedingten Bedürfnissen. Grundsätzlich fehlen noch immer Model-
le und Richtlinien, die Anosognosie erklären können und wie ihr in der klinischen Praxis begegnet 
werden kann, wenn es um Behandlungsmassnahmen geht.  
 
4.3.  Klinische Anwendung 
 Der abschliessende Absatz soll aufzeigen, wie der ‘BIG-65’ in der klinischen Praxis ange-
wandt werden kann und welchen Nutzen er bringt. 
 Die relativ kurze Durchführungsdauer (ca. 16 Minuten) des ‘BIG-65’ spricht für einen öko-
nomischen Einsatz in klinischen als auch nicht-klinischen Anwendungsfeldern, zum Beispiel im 
Rahmen einer Befragungsstudie an gesunden alten Menschen. Der ‘BIG-65’, in seiner aktuellen 
Form, kann ohne zusätzliche Hilfsmittel durchgeführt werden, allerdings sollte er von Personen 
angewandt werden, die bereits Erfahrung haben in der Zusammenarbeit mit Menschen mit kogniti-
ven Beeinträchtigungen oder Demenz. Dabei sollen die Richtlinien (Punkt c) für das strukturierte 
Vorgehen wie auch die Befragungstechnik nach Wingfield (1998) beachtet werden. Der ‘BIG-65’ 
erlaubt es, krankheitsbedingte Bedürfnisse systematisch, individuell und auf einer konkreten All-
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tagsebene zu erfassen. Er weist ein breites Spektrum an biopsychosozialen und die Umwelt-
betreffenden Bedürfnisse auf. Darüber hinaus beschränkt er sich nicht auf die vorgegebenen Kate-
gorien und bereichsspezifischen Konstrukte, sondern erlaubt es, über die standardisierten Dimensi-
onen hinweg, weitere Bedürfnisse zu erfassen. Der ‘BIG-65’ schafft damit eine gute Ausgangslage 
für Verhandlungen (vgl. dazu Slade, 1994) zwischen Betroffenen und Fachpersonal in Bezug auf 
die Wahl optimaler Behandlungsmassnahmen - diese wiederum soll schliesslich dem übergeordne-
ten Ziel dienen, Lebensqualität zu stabilisieren oder gar zu verbessern. 
 Auf gesundheitspolitischer Ebene wurde die Forderung nach einer nationalen Demenzstrate-
gie geäussert (Schweizerische Alzheimervereinigung, 2012). Dabei soll das Angebot an demenz-
spezifischen Therapien erweitert und allen Menschen mit Demenz zugänglich gemacht werden. Ein 
erweitertes Angebot umfasst nicht nur das Spektrum an demenzspezifischen Therapien, sondern 
auch Strategien, wie diese Therapien dem Einzelnen massgeschneidert zugeteilt werden. Der BIG 
65 kann in diesem Punkt dazu beitragen, dass Bedürfnisse in der klinischen Praxis systematisch 
erfasst und auf die Person angepasste Interventionen geplant und eingeleitet werden können. Weiter 
kann er auch zur Evaluation von Interventionen und Standortbestimmungen verwendet werden. Auf 
internationaler Ebene  wurde das Anliegen formuliert, dass die Interessen von Fürsorgern und ins-
besondere von Betroffenen vertreten werden (Alzheimer Europe, 2012). Mit der Entwicklung des 
"BIG 65" wurde die Basis gelegt, dass Bedürfnisse der Betroffenen systematisch erfasst werden 
können. In einem weiteren Schritt muss die gemeinsame Verhandlung und Planung von Interventi-
onen zur Selbstverständlichkeit in der klinischen Praxis werden. 
 In einem weiten Sinne gefasst, stellt daher die Konzeption krankheitsbedingte Bedürfnisse 
zu erfassen und die Anwendung des ‘BIG-65‘ auf einem ganz konkreten Alltagsniveau den Versuch 
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Anhang:  Dimensionen der Lebensqualität bei Menschen mit Demenz 
  (entnommen aus Oppikofer, 2008) 
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